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Soigner, le premier art de /a vie

A Louis pour Simon.

« D'étre humain a étre humain, tout est si difficile, si inconnu, si dépourvu
de modele et d'exemple, il faudrait vivre a I'intérieur de chaque relation avec
une attention totale, de maniere créatrice a tous les instants, dont chacun

exige du nouveau, impose des taches, des questions, et des exigences. »!

! Rainer Maria Rilke, Lettres & un jeune poéte et autres lettres, Paris, Garnier Flammarion « Littérature
étrangére », 1999.



Résumé

Au sein des unités d'hospitalisation de pédopsychiatrie, des équipes de soins
travaillent aupres de patients ayant une déficience intellectuelle (DI) et/ou un trouble
du spectre autistique (TSA), qui présentent des troubles graves du comportement
(TGCQ) : automutilation, hétéro-agressivité, agitation psychomotrice incoercible, pica,
stéréotypies envahissantes, destruction d'objets. Les blessures associées a l'intensité
des crises sont problématiques pour les patients, les familles et les soignants : leurs
complications sont nombreuses et le recours a des mesures de contention est fréquent
alors qu'il faudrait pouvoir les limiter. Cette recherche porte sur les pratiques de
sécurisation alternative a la contention dans la prise en charge des TGC des personnes
avec DI/TSA. L'objectif est de recenser chacune de ces pratiques en s'intéressant a
I'usage des outils de sécurisation (ex. casque, gants, manchettes, veste, combinaison,
attelles, bouclier rembourré, tapis, papoose board) et a l'expérience morale des
soignants directement exposés a la violence de ces situations extrémes. Une étude
ethnographique a été conduite en France, au Canada, aux Etats-Unis entre 2017 et
2019, au sein de trois unités d'hospitalisation spécialisées dans I'évaluation et la prise
en charge des TGC des personnes avec DI/TSA. La collecte des données a reposé sur
une observation participante en immersion, 37 entretiens individuels menés aupres de
professionnels et I'analyse des procédures propre a ces trois unités. La dimension
internationale de I'étude nous a permis de questionner les normes locales a travers des
cultures de service et des politiques de santé différentes dont les valeurs du soin sont
a approfondir et a distinguer. Dans un premier temps, nos résultats portent sur le
recensement exhaustif des équipements de protection individuelle (EPI) et la
découverte d'autres outils de sécurisation novateurs. Les EPI modulent le degré de
restriction et permettent une marge de mouvement qui favorise un cadre de soins plus
ouvert et respectueux de la liberté d'aller et venir au sein de ces unités fermées. Leur
recours rassure les soignants et contribue a la restauration d'un raisonnement clinique
permettant d'identifier les étiologies des TGC et d'individualiser les prises en charge
psychoéducative et médicale. Sur le plan éthique, ces résultats ethnographiques ont
ouvert une discussion sur le concept de « vulnérabilité partagée ». Dans un second
temps, nous avons développé la dimension participative de notre étude a partir d'un
cadre interprétatif reposant sur I'herméneutique de Charles Taylor. Ce cadre
méthodologique nous a permis d'approfondir I'expérience morale des soignants
confrontés aux situations complexes en DI/TSA. Nos résultats mettent en lumiere une

dimension négligée de la relation de soin : la vulnérabilité du soignant. Cette



vulnérabilité se caractérise par I'impact global des TGC et une détresse morale associée
a la contention et a I'exclusion des personnes avec DI/TSA. La forte ambiguité entre
« soin » et « contention » et le manque d'approche inclusive ont été identifiés comme
les principaux freins aux alternatives a la contention. A I'inverse, les leviers favorables
aux alternatives a la contention, sont définis a travers d'une part, une intégrité
professionnelle qui envisage simultanément la protection des patients et des
soignants, et d'autre part, une implication relationnelle permettant aux soignants de
s'ajuster aux besoins spécifiques des personnes avec DI/TSA. Ces résultats ouvrent une
discussion sur la reconnaissance de la vulnérabilité des soignants alors considérée
comme une vertu relationnelle pour penser la violence et créer des approches plus
équilibrées, entre I'exces et le défaut de protection. Cette these défend une posture
soignante fondée sur la prudence. A la recherche du refus de I'abandon et de la
domination, elle ouvre une réflexion sur le souci de soi envisagé comme un respect
mutuel.



Abstract

In child psychiatric hospitalization units, healthcare professionals work with
individuals with an intellectual disability (ID) and/or an autism spectrum disorder (ASD),
who have challenging behaviors (CBs): self-injuries, aggression, uncontrollable
psychomotor agitation, pica, restrictive and repetitive behavior, destructive or
disruptive behavior. The injuries associated with the intensity of violent crises are
problematic for patients, families and caregivers: their complications are numerous and
the use of control measures (seclusion room, restraints) is frequent even though they
should be limited. This doctoral research in ethics deals with alternatives to control
measures in the management of CBs of patients with ID/ASD, when they are
hospitalized in intensive and emergency care units. Its purpose is to identify each of
these alternatives by looking at the use of security tools (e.g. helmet, gloves, sleeves,
jacket, jumpsuit, splints, padded shield, mat, papoose board) and to examine the moral
experiences of healthcare professionals directly exposed to the violence of these
extreme situations. This prospective and ethnographic study is multicentric: France,
Canada and the United States. It took place from 2017 to 2019 in three psychiatric
inpatient units specialized in the assessment and treatment of CBs of individuals with
ID/ASD. Data collection was based on participant observation, 37 interviews of
healthcare professionals and the analysis of these three departments’ procedures. The
international scope of this study has made it possible for us to question the local norms
through their different care cultures and health policies. Firstly, we have generated an
exhaustive inventory of personal protective equipment (PPE) and discovered the
existence of other innovative safety tools. PPEs enable a more open care environment
that respects freedom of movement within these closed units. The use of PPEs reassure
caregivers and can contribute to the restoration of a clinical approach that makes it
possible to identify CBs' etiologies and to personalize support in order to set up more
effective and more appropriate therapies. From an ethical point of view, the first step
of this ethnographic study has highlighted the notion of «shared
vulnerability ». Secondly, we have developed the participatory dimension of our study
by using an interpretative framework based on Charles Taylor's hermeneutics. This
methodological framework — participatory hermeneutic ethnography — has helped us
to better understand the moral experiences of caregivers confronted with complex
ID/ASD situations. This study has highlighted a neglected dimension of the care
relationship: the caregivers' vulnerability. This vulnerability is characterized by the
global impact of CBs and a moral distress associated with the restraint and exclusion



of individuals with ID/ASD. A strong ambiguity between care and control measures,
and a lack of inclusive approaches have been identified as the main barriers to
alternatives to restraints. Conversely, the facilitators for alternatives to control
measures are defined by professional integrity that simultaneously considers the
protection of patients and caregivers, and a relational commitment that enables
caregivers to adjust to the specific needs of individuals with ID/ASD to anticipate their
crises. The completion of the study has highlighted a conflict of values that opposes
two conceptions of autonomy: a rational autonomy, which is counterproductive to the
reduction of control measures, and a relational autonomy based on a shared
vulnerability. The recognition of a caregiver’s vulnerability is a benchmark to create de-
escalation approaches and promote an ethics of care. This thesis defends a caring
attitude based on cautiousness, shifting between refusing indifference as well as
domination. Thus, caregivers’ self-concern can be understood as fostering mutual
respect.
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AVANT-PROPOS

Violences Iégitimes et stigmates de I'exclusion

« Le Sud blanc prétendait qu’il connaissait les “moricauds”, et j’étais ce que le Sud blanc
appelait un “moricaud”. Mais le Sud blanc ne m’avait jamais connu, n’avait jamais su ce que
je pensais, ce que je sentais. Le Sud blanc prétendait que j'avais une “place” dans la vie. Mais
la-bas je ne m’étais jamais senti a la “place” que le Sud blanc m’avait assignée. Jamais je
n’avais pu me considérer comme un étre inférieur. Et aucune des paroles que javais
entendues tomber des lévres des Blancs n’avait pu me faire douter réellement de ma propre
valeur humaine. Il est vrai que j’avais menti. J’avais volé. J’avais lutté pour contenir une
colére envahissante. Je m’étais battu. Et c’était peut-étre par pur hasard que je n’avais jamais
tué... Mais de quelle facon le Sud m’avait-il permis d’étre naturel, d’étre réel, d’étre moi-
méme, sinon dans la négation, la rébellion et I'agression ?

Non seulement les Blancs du Sud ne m’avaient pas connu mais, fait plus important
encore, la facon dont j’avais vécu dans le Sud ne m’avait pas permis de me connaitre moi-
méme. Etouffée, comprimée par les conditions d’existence dans le Sud, ma vie n’avait pas
été ce qu’elle aurait di étre. Je m’étais conformé a ce que mon entourage, ma famille —
conformément aux lois édictées par les Blancs qui les dominaient — avaient exigé de moi,
javais été le personnage que les Blancs m’avaient assigné. Je n’avais jamais pu étre
réellement moi-méme, et j’appris peu a peu que le Sud ne pouvait reconnaitre qu'une partie
de 'homme, ne pouvait admettre qu'un fragment de sa personnalité, et qu’il rejetait le reste
— le plus profond et le meilleur du cceur et de I'esprit — par ignorance aveugle et par haine.

Je quittais le Sud pour me lancer dans 'inconnu, a la rencontre de situations nouvelles
qui m’arracheraient peut-étre d’autres réactions. Et si je pouvais trouver une vie différente,
alors peut-étre pourrais-je, lentement et graduellement, apprendre qui j'étais, et ce que je
pourrais devenir. Je quittais le Sud non pour oublier le Sud, mais afin de pouvoir un jour le
comprendre, savoir ce que ses rigueurs m’avaient fait, a moi et a tous ses enfants. Je fuyais

pour que fonde cette insensibilité consécutive a des années de vie défensive et pour pouvoir
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sentir (beaucoup plus tard et loin de 1a) les cicatrices douloureuses laissées par ma vie dans
le Sud.

Et cependant, au plus profond de moi-méme, je savais que je ne pourrais jamais quitter

réellement le Sud, car mes sentiments avaient déja été fagconnés par le Sud, car, tout noir
que je fusse, la culture du Sud s’était peu a peu infiltrée dans ma personnalité et dans ma
conscience.
Aussi, en partant, j’emportais une parcelle du Sud pour la transplanter dans un sol étranger,
afin de voir si elle pouvait croitre différemment, si elle pouvait boire une eau fraiche et
nouvelle, se courber au souffle de vents étrangers, réagir a la chaleur de soleils nouveaux, et
peut-étre fleurir... Et si ce miracle s’accomplissait, je saurais alors qu’il y a encore de I'espoir
dans cette fondriére de désespoir et de violence qu’est le Sud, je saurais que la lumiére peut
naitre méme des ténebres les plus noires. Je saurais que le Sud lui aussi pourrait vaincre sa
peur, sa haine, sa lacheté, son héritage de crimes et de sang, son fardeau d’angoisse et de
cruauté forcenée.

L’ceil aux aguets, portant des cicatrices visibles et invisibles, je pris le chemin du Nord,
imbu de la notion brumeuse que la vie pouvait étre vécue avec dignité, qu’il ne fallait pas
violer la personnalité d’autrui, que les hommes devraient pouvoir affronter d’autres
hommes sans crainte ni honte et qu’avec de la chance — dans leur existence terrestre — ils
pourraient peut-étre trouver une sorte de compensation aux luttes et aux souffrances qu’ils

endurent ici-bas sous les étoiles. »?

Pour introduire ce manuscrit de thése, il nous semble essentiel de partager aux lecteurs
cet extrait qui correspond aux derniéres pages autobiographiques de Richard Wright (1908-
1960). Ce témoignage nous raconte comment la culture peut influencer la personnalité et

les valeurs auxquelles s’attache une personne.

2 Extrait des dernieres pages du livre de Richard Wright, « Black-boy », Bussiére : Folio Gallimard, 1947.
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Notre travail aura pour objectif de s’intéresser aux enjeux éthiques associés a
I'accompagnement de personnes avec déficience intellectuelle (DI) et/ou trouble du spectre
autistique (TSA) souvent stigmatisées et exclues de notre société. Il nous parait donc
fondamental pour comprendre leurs difficultés, de contextualiser leurs situations de vie en
les inscrivant dans I’environnement institutionnel (médico-social ou sanitaire) au sein
duquel leur devenir est pensé.

C’est pourquoi nous chercherons aussi a analyser les situations de crise comportementale
de personnes avec DI/TSA en prenant en compte leurs trajectoires développementales qui
sont bien souvent jalonnées de nombreuses ruptures de soin et d’accompagnement. Etant
donné que la violence se caractérise a deux niveaux, d'une part lorsqu’il s’agit des
souffrances associées a la maladie ou au handicap, et d’autre part, au niveau des traitements
ou des accompagnements pour lesquels un recours a la contrainte est parfois nécessaire,
nous ne saurions donc réduire notre réflexion éthique a la stricte dimension de la
temporalité de l'urgence des situations de crise. Lorsque des patients avec DI/TSA et
troubles graves du comportement (TGC) sont systématiquement sédatés et attachés a un
brancard dans les services d'urgence générale ou bien lorsqu’ils sont enfermés, parfois pour
plusieurs mois, au sein d’hopitaux psychiatriques, il faut prendre en compte I'impact de ces
boucles rétroactives de violence qui peut avoir des conséquences traumatiques sur le long
terme.

Puisse le témoignage de Richard Wright insister sur 'importance de I'impact des facteurs
socio-culturels et historiques, et nous aider a ne pas réduire notre propos sur la contrainte
en pédopsychiatrie, aux dommages collatéraux associés a la pratique de 'isolement et de la
contention. Afin de définir les principaux enjeux éthiques associés aux situations complexes
en DI/TSA, nous nous efforcerons de mettre sur le méme plan 'usage et le non-usage de la
contrainte qui tous deux doivent nous responsabiliser en tant que soignant et, plus
généralement, en tant que citoyen. En nous intéressant aux dynamiques institutionnelles
qui influencent nos comportements, nos représentations sociales du pouvoir et notre
capacité a agir et a entreprendre, nous souhaitons garder en perspective cette tension

éthique qui demeure entre les principes d’autonomie et de justice, selon que les individus
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s'indignent davantage de l'ingérence (associée a une privation de liberté) ou qu’ils
s'indignent de 'abandon (notamment caractérisé par les mécanismes d’exclusion dont sont
victimes les jeunes avec DI/TSA). Une grande stigmatisation de ces jeunes induit une perte
de chance — qu’il s’agisse d'un défaut de soin ou d’accompagnement éducatif adapté —
importante et explique en partie la persistance des TGC qui, dans deux tiers des cas, sont
associés a des comorbidités somatiques et/ou psychiatriques non encore diagnostiquées (1—-
3).

Dans les médias et les débats publics, la question des privations de liberté est
davantage mise en avant que celle de la perte de chance ou de la non-assistance a personne
en danger, alors que toutes deux engagent la notion de responsabilité. Les conséquences de
I'absence de contrainte doivent également nous interpeller et étre discutées, tant dans
certains cas, I'insuffisance de certaines mesures de protection peuvent étre préjudiciables
pour les jeunes patients et leurs proches, induisant des complications irréversibles (ex.
automutilation de la face) ou des drames familiaux (ex. gestes hétéro-agressif ou mise en
danger de la fratrie), allant jusqu’au déces de jeunes personnes avec DI/TSA (ex. noyade,

défenestration, incendie)?.

3https://www.francebleu.fr/infos/faits-divers-justice/disparition-le-corps-du-jeune-autiste-jean-noah-a-
ete-retrouve-dans-la-seine-1550655732 ; https://www.leparisien.fr/essonne-91/essonne-ces- enfants—
autistes-qui-peuvent-etre-victimes-de-chutes-mortelles-05-08-2020-8363856.php
https://www.rtl.fr/actu/debats-societe/drancy-un-enfant-autiste-meurt-apres-avoir-mis-le-feu-a-sa-
chambre-7774757131
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INTRODUCTION GENERALE

Aujourd'hui, la psychiatrie est un domaine extrémement sensible, débattu par le grand
public. Les associations de patients et leurs familles, les collectifs de soignants, témoignent
d'une inquiétude concernant l'accompagnement de la souffrance psychique des malades. En
2014, pour la premiére fois, une Mad Pride est organisée a Paris. Cette manifestation
publique est fondée sur la nécessité de lutter contre la stigmatisation des personnes ayant
des troubles mentaux et revendique leur plein droit a la citoyenneté et au respect de leur
dignité.

Depuis 2008, du coté des soignants, le « Collectif des 39 : Quelle hospitalité pour la folie
? », cherche a consolider 'approche médico-sociale de la psychiatrie et s'oppose aux projets
sécuritaires qui réduit le malade a une personne dangereuse, qu’il faut enfermer.

En 2015, ce méme collectif lance un appel national pour abolir le recours aux sangles de

contention®

. En 2016, le législateur rappelle la nécessité du « dernier recours» (4)
concernant l'isolement et la contention et réclame une tragabilité de ces pratiques et des
mesures alternatives pour les prévenir. Une augmentation de leur usage sera par ailleurs
dénoncée par le controleur général des lieux de privation de liberté (CGLPL) cette méme
année, dans le rapport d’Adeline Hazan (5). La Haute Autorité de Santé (HAS) élaborera par
la suite de nouvelles recommandations visant a limiter ces pratiques (6). Depuis, de
nombreuses institutions se saisissent de ces recommandations et cherchent a réviser leurs
pratiques de sécurisation (7).

Soignants, patients, familles et citoyens, tous s’'inquiétent de 'augmentation et de la
banalisation des mesures de contrainte en psychiatrie (8). Les abolitionnistes de ces
pratiques récusent leurs justifications « thérapeutiques» (9). Dans la littérature, il est
recensé des jeunes, morts par contention (10). Il semble encore nécessaire d’objectiver les

risques inhérents a la contention afin que chaque service puisse se mobiliser davantage en

matiére de prévention. Pour cette introduction générale, a travers le « principisme éthique »

4 pétition « Non a la contention » du « collectif des 39 » qui en 2015, s’est mobilisé en vue d'interdire les
pratiques de contention en psychiatrie. http://www.hospitalite-collectif39.org/?NON-A-LA-
CONTENTION
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tel que défini par Beauchamp et Childress (11) et a partir de notre expérience clinique, nous

souhaitons proposer une premiere analyse des enjeux éthiques des situations complexes en

DI/TSA.

1 | Le principisme éthique mis en tension par les situations de violence et de contention en

pédopsychiatrie

1.1 | Le curseur de l'indignation : entre le principe d’Autonomie et de Justice

Nous proposons de définir les enjeux éthiques de la contention en nous référant au
« principisme éthique » de Beauchamp et Childress (11), en illustrant notre propos a partir
des situations complexes en déficience intellectuelle (DI) et/ou troubles du spectre
autistique (TSA). Dans ces situations, certains jeunes avec DI/TSA présentent des troubles
graves du comportement (TGC), exemples : automutilation, hétéro-agressivité. Devant le
retentissement majeur de ces troubles, le recours a la contention est parfois nécessaire pour

protéger ces jeunes, leurs familles et leurs soignants.

Cette premiere analyse a pour objectif de clarifier les principaux enjeux éthiques associés
a 'excés ou au défaut de protection des jeunes autistes lorsqu’ils sont hospitalisés en
psychiatrie. L’analyse sera illustrée par deux exemples et nous permettra notamment de

distinguer les notions ambigués de « contention » et de « contenance ».
Définition de la « contention »

A T'hopital, la contention renvoie habituellement a I'immobilisation physique d'un
patient considéré comme dangereux ou insuffisamment coopérant lors d'un examen

médical ou lors d'un soin qui releve de 'urgence.

Nous définissons la contention a partir des quatre modalités de contraintes existant en

psychiatrie pour protéger un patient et/ou son entourage :
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(1) Les sangles: « contention mécanique » (ambulatoire ou attaché a son lit), « camisole
de force » ;

(2) L’isolement : «enfermement» (chambre porte fermée a clé), «contention
architecturale ou environnementale » ;

(3) La sédation médicamenteuse par administration (orale ou intramusculaire) de
traitements psychotropes a haute dose : « contention chimique », « neuroleptique
tranquillisant » également appelé « traitement si besoin » ou « PRN » (pro re nata) ;

(4) Les interventions physiques correspondant aux différents degrés d’immobilisation
manuelle, couramment appelées «contention physique » ou «immobilisation

manuelle ».

Mesures restrictives de liberté

» Intervention physique (ex. immobilisation manuelle)
» Chambre porte fermé a clé ( « isolement »)
» Traitements médicamenteux sédatifs (« SB »)

» Sangles de contention mécanique

Figure 1. « Contenir »

(source : https://projects.propublica.org/graphics/restraint-techniques)

Chacune de ces modalités de contention sont interdépendantes les unes des autres.
Exemple, si un clinicien réduit la « contention chimique » afin de réduire la iatrogénie

médicamenteuse, il prend le risque d’augmenter la « contention physique ».
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Contexte juridique

En France, sur le plan juridique, le 23 octobre 2020, les députés ont adopté l'article 42°
du projet de loi de financement de la sécurité sociale (PLFSS) pour 2021. Cet article modifie
I'encadrement de la pratique de l'isolement et de la contention en psychiatrie en réponse a
la décision du Conseil constitutionnel du 19 juin 2019° qui avait jugé la LOI n°2016-41 du
26 janvier 2016 - art. 72 (Article L3222-5-1)7 non constitutionnelle. L’article 42 instaure la
possibilité de saisir le juge des libertés et de la détention (JLD) des lors que l'isolement d'un
patient ou sa mise sous contention dépasse une durée maximale de : « 12h pour l'isolement
et 6h pour la contention » (cf. Annexe A). Le débat sur ces pratiques reste néanmoins encore
ouvert, opposant différents acteurs (professionnels de santé, associations d'usagers) qui
considerent que lisolement et la contention ne relévent pas du soin, a d’autres pour

lesquelles ces pratiques sont des « soins de dernier recours ».

Dans la loi définissant la pratique de la contention en psychiatrie, les principales notions
sources de controverse sont les suivantes :
- La question du « dernier recours » et du caractére « immédiat ou imminent » d'un
dommage « irréversible ».
- Lanotion de « décision » par opposition a celle de « prescription » médicale (12).
- Le caractere « limité » ou « transitoire » des mesures de contrainte (cf. Annexe A).

- La question de leur tragabilité « systématique ».

Shttp://www.assemblee-nationale.fr/15/ta-pdf/3397-p.pdf
Shttps://www.conseil-constitutionnel.fr/decision/2020/2020844QPC.htm

"https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000031918948etcidTexte=LEGI
TEXT000006072665etdateTexte=20160128

28



Chacune de ces notions pourrait faire 'objet d’'une analyse a part entiere. Sur le plan
éthique, concernant les controverses associées a la pratique de la contention en psychiatrie,
les arguments dominants dans les médias ou les débats publics actuels portent notamment
sur I'impact associé a 'exces de contrainte : le non-respect de 'autonomie et les privations
de liberté attentatoires a la dignité des personnes hospitalisées. Dans les deux exemples
auxquels nous nous référons, nous mettons également en perspective les risques associés au
défaut de protection et a la non-assistance a personne en danger, afin d’expliciter la tension

éthique entre les principes de Justice et d’Autonomie.
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Cas clinique n°] : Ia contrainte, pourquoi et jusqu’ou 7

Aurélien est un adolescent autiste de 15 ans avec retard mental (non verbal). Les carences
en termes d’accueil en structure spécialisée I'obligent a s’expatrier en Belgique afin d’étre
pris en charge dans un institut médico-éducatif (IME)°. Devant une recrudescence de ses
automutilations et de ses comportements hétéro-agressifs, Aurélien nécessite a nouveau
d’étre hospitalisé en France, au sein d'une unité de pédopsychiatrie dédiée a la prise en
charge des troubles graves du comportement (TGC). Ses parents sont peu présents, sa mere
ne le voit plus depuis trois ans et son pére se montre démuni face a 'aggravation de la
situation. Dans ce contexte familial, depuis un an, Aurélien a été placé a I’Aide Sociale a
IEnfance (ASE).

Ses épisodes d’auto-agressivité se caractérisent par de violents coups de téte contre les
murs et des coups de poing qu’il s’'inflige au visage. Le port d’'un casque est préconisé pour
le protéger de certaines complications irréversibles : risque de cécité par décollement de la
rétine et de fractures du crane avec hémorragie cérébrale. Aurélien a cependant des lésions
de la face avec mutilation des levres et de la langue ainsi que des fractures de dents avec des
risques de complications d’abces. D’autres affections somatiques (gastrite, reflux gastro-
cesophagien, constipation chronique) sont a l'origine de douleurs, dont I'évaluation est

rendue difficile par ses troubles de la communication.

8Afin de préserver la confidentialité, les prénoms des cas cliniques ont été modifié, et certains élément
anonymisés.

°L'Avis N°102 du CCNE (« Sur la situation en France des personnes, enfants et adultes, atteintes d'autisme
», 2007), souligne le poids de I'exclusion des personnes avec DI/TSA dans notre société et dénonce
notamment la politique d'exil des personnes autistes que leurs proches doivent envoyer en Belgique,
faute de place suffisante en France. https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/publications/ccne-
avisn102 autisme.pdf
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Sur le plan psychiatrique, il présente un état dépressif caractérisé par un isolement et des
pleurs, avec une avidité relationnelle a I'égard de ses soignants référents. Il manifeste
également des attitudes d’écoute!” et soliloque :

Aurélien parle alors brusquement a sa main comme s’il la « grondait » en poussant des cris
avant de se frapper avec. Ces comportements impulsifs restent mal contrdlés par les
traitements psychotropes et une agitation psychomotrice intense perdure au quotidien.

Dans les moments de crise, les soignants doivent 'immobiliser physiquement et parfois
lui administrer un traitement neuroleptique par injection intramusculaire a visée sédative
et anxiolytique. Devant la persistance de 'intensité de certaines automutilations, Aurélien
est contentionné a son lit plusieurs fois par jour et ce, pendant plusieurs semaines. Par la
suite, lorsque I'équipe de soin tente de retirer les sangles de contention, Aurélien ne
supporte plus le fait de ne pas étre entravé, il se montre alors agressif envers les soignants

(griffe, mord) pour rester contentionné.

North Ses Netherlands

* Antwerp Germany
Brussels 4

elgium
. Luxem bourg

France

Figure 2. L'exil des jeunes aves DI/TSA de la France vers la Belgique

(daprés 'avis N°102 du CCNE 2007)

10 Troubles de comportement observés au cours de I'examen. L'« attitude d’écoute » se manifeste
lorsque le sujet écoute en orientant son regard vers un coin de la piece. Elle se distingue des dialogues
hallucinatoires lorsque par exemple, le sujet répond a des interlocuteurs invisibles, se bouche les oreilles,
ou se bat avec un adversaire invisible, ou parait effrayé par une vision.
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Un besoin de « contenance » 7

Cette « demande de contention » fait également écho a d’autres situations complexes en
DI/TSA, aupres de certains patients autistes qui apprécient le fait d’étre contenus
physiquement et de facon serrée (13). A I'hopital, un « déplacement thérapeutique » de
certains outils de sécurisation est par exemple constaté par les soignants lorsqu’ils ont
recours au Papoose board ou au port du casque, dont les utilisations peuvent effectivement
induire un bénéfice sur le plan sensoriel ou proprioceptif aupres de certains patients autistes
(14). Lorsqu'un patient manifeste un tel soulagement, I'information est aussitdt relayée
aupres d'un ergothérapeute afin qu’elle propose d’autres « dispositifs contenants » comme le
port d'un gilet compressif, I'utilisation d'une couverture lestée ou d'un « pouf cocon ». Cette
ambiguité entre soin et contention est par ailleurs également constatée lorsque les patients
autistes percoivent la configuration de certaines chambres d’isolement comme un refuge,
un lieu d’apaisement au sein desquels la dimension hypo-stimulante permet un répit lorsque
les patients autistes sont en « surcharge sensorielle ». Dans ces cas de figure complexes, les
soignants parlent parfois de « contenance » pour évoquer ces besoins qui sont en lien avec

le profil sensoriel de certains patients autistes.

Les deux écueils de la contention

Nous pouvons noter 'importance du contexte social qui précede la ré-hospitalisation
d’Aurélien, notamment pour caractériser la genese de ces crises dont la persistance
correspond a un enchevétrement complexe de plusieurs étiologies possibles : somatique,
psychiatrique, comportementale, psycho-sociale, sensorielle, etc. Le parcours chaotique de
ce jeune est emblématique des situations complexes en DI/TSA, dont la trajectoire de vie
oscille entre deux situations extrémes : 'exclusion ou la contention. Ces deux écueils
caractérisent une tension éthique, selon que l'on s’indigne de l'imjustice (associée aux
préjudices de l'exclusion) ou que l'on s’'indigne de I'ingérence (associée a la privation de

liberté que constitue la contention).
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Dans le premier cas, I'argument priorisant le principe de Justice peut étre justifié par le
risque de perte de chance et le devoir de non-abandon qui tous deux engagent la
responsabilité des soignants, en se référant notamment a la « non-assistance a personne en
danger » (Article 223-6 du Code pénal frangais). Dans le second cas qui priorise le principe
d’autonomie, cC’est la jatrogénie associée a 'impact de la contention qui peut étre considérée
comme une maltraitance, notamment lorsque les troubles du comportement persistent et
que le recours répété a la contention engendre des traumatismes sur le long terme et dont
la banalisation est fréquente (5). Aussi, avons-nous besoin, pour juger ce qui est moralement
répréhensible, de ne pas réduire les crises comportementales a la simple temporalité de
l'urgence et de prendre aussi en considération les boucles rétroactives de violence qui
caractérisent ces situations extrémes. Cette lecture a deux niveaux de la temporalité de ces
crises est nécessaire pour tenir compte de la sévérité et de I'hétérogénéité de ces situations
complexes. Il faut donc distinguer la temporalité a court terme relevant de I'évaluation et
de la prise en charge des comorbidités a l'origine de décompensations aigiies, de la
temporalité a moyen ou long terme correspondant a la chronicité associée au handicap de

ces jeunes avec DI/TSA.

Pour analyser I'impact des troubles du comportement, il est important d’expliciter les
conséquences associées a 'excés ou au défaut de protection (contention) pour définir la
balance bénéfice/risque et aider les soignants a intervenir avec prudence. Si I'on se référe
au premier exemple, la « demande de contention » de la part d’Aurélien est principalement
associée au fait qu’il se frappe pour obtenir un bénéfice d’attention de la part des adultes.
Exemple, lors de ses crises, plusieurs soignants se réunissaient autour de lui pour le contenir.
Ce type de « conséquence » doit étre analysée en équipe pluridisciplinaire afin de distinguer

les différents facteurs de maintien des troubles graves du comportement.
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Cette analyse conceptuelle illustre la tension éthique entre le principe de Justice et le
principe d’Autonomie, en se référant respectivement aux notions de « perte de chance » et
de «iatrogénie ». Dans la seconde partie de notre introduction nous étayons la balance
bénéfice/risque a partir d'un cas clinique illustrant les dérives associées a la mise en ceuvre

du principe de Non-malfaisance tel définis par Beauchamp et Childress.

1.2 | Quand le mieux est I'ennemi du bien

Apres avoir explicité la tension éthique entre les principes d’Autonomie et de Justice,
nous présentons un second type de dilemme éthique qui ne reléve pas d'un conflit de valeur,
mais d'un dysfonctionnement institutionnel. Nous illustrons ce dilemme par un second cas

clinique qui présente une dérive associée au principe de non-malfaisance.

Cas clinigue N2 : Qu est-ce que faire bien quand on ne peut pas faire autrement 7'

Devant la persistance d’automutilations et de gestes hétéro-agressifs de la part dun
adolescent autiste de 17 ans, les soignants de 'USIDATU!? doivent recourir & une

contention mécanique pour plusieurs raisons :

(1) Le recours a la «salle d’hypostimulation » (chambre porte fermée a clé) ne fonctionne
pas: le patient se montre particuliérement angoissé lorsqu’il y est laissé seul pour
s’apaiser.

(2) La sédation médicamenteuse ne fonctionne pas: l'anxiété du patient résiste aux

traitements « SB » proposés et il demeure toujours aussi tonique lors de ses crises.

11 Cette question est posée par la sociologue L. Velpry dans I'article : Velpry L., Agir au mieux en situation
extréme: la gestion des troubles du comportement sévéres dans une unité de soins intensifs pour
personnes autistes. In Velpry L., Vidal-Naquet P. A,, Eyraud B. (eds), Contrainte et consentement en santé
mentale. Forcer, influencer, coopérer. Rennes, PUR.

12 Unité Sanitaire Interdépartementale d'Accueil Temporaire d'Urgence (USIDATU), pour les patients
atteints d’autisme ou de troubles envahissants du développement.
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(3) Les immobilisations manuelles coucher au sol (sur tapis rembourré) se révelent
inefficaces et dangereuses, d'une part pour I'’équipe, qui n’a plus la force de contenir
physiquement ce jeune patient, et d’autre part pour le patient, étant donné les réactions
de la part de certains soignants (ex. contre-attitude maltraitante) qui, au bout de la
dixiéme immobilisation consécutive, finissent par agripper fortement le patient pour
lui dire « STOP » (15).

(4) Dans ces situations extrémes ot I'immobilisation manuelle correspond a une stratégie
de sécurisation de dernier recours, lorsque les soignants — faute de pouvoir passer le
relais — en arrivent a de tels débordements, ils peuvent ressentir une culpabilité du fait
de ne pas avoir su protéger sans risquer de blesser le patient. Dans ces situations
d’impasse, pour limiter la détresse morale associée au fait d’étre « contraint de
contraindre » dans la durée, plusieurs soignants impuissants se blessent, par peur de
nuire au patient lors des procédures d'immobilisation manuelle. Ce type d’impasse fait
écho a la premiére situation, lorsque les soignants sont de nouveau confrontés a
I'impossible choix de I'indifférence (face a 'abandon) ou de la domination (face a I'usage

de la force).

Lorsque I'équipe décide de la mise en place d'une contention mécanique pour donner
une limite a ces crises persistantes, 'impact de la violence sur I’équipe est rapidement réduit,
notamment du fait que les blessures corporelles sont moins importantes. Lors de ce premier
moment, certains soignants expriment également le fait de se sentir soulagés par cette
décision de contention mécanique, pour ce jeune dont l'intensité « hors normes »'* de ses

crises rendait toute tentative de pacification inefficace.

13« Hors Normes », film réalisé par Eric Toledano et Olivier Nakache, 2019.
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Les jours suivants, bien que les grands états d’agitation persistent, les soignants
parviennent a réduire encore davantage 'impact des crises. Avec I’habitude, ils parviennent
a mieux s'organiser et le recours a la contention mécanique est optimisé par des gestes plus
précis et plus rapides. Les situations de crise de ce jeune parviennent ainsi a étre mieux

anticipées et controlées.

Au bout de deux semaines, bien qu’aucune prise en charge socio-éducative ou médicale
ne se soit avérée efficace, I’équipe semble dans 'ensemble aller mieux et considere que la
situation c’est malgré tout améliorée. Cette situation se prolongera pendant un mois avant
que I'équipe ne se décide finalement a réduire les temps de contentions mécaniques en ayant
un recours aux équipements de protection individuelle (EPI) : EPI-patients (ex. port du
casque, si automutilation) et aux EPI-soignants (ex. recours aux boucliers de type PAO pour
amortir les coups (Figure 52), au port de manchettes et de mitaines rembourrées si gestes

hétéro-agressif)

Un glissement du « moindre mal » au « moindre mieux »

Dans ces situations d’accompagnement difficile, ou les crises persistent (de par leur
fréquence, durée, intensité), nous observons une dérive lorsque le recours a la contention
mécanique, initialement percu comme un « moindre mal », est progressivement considéré
comme un « moindre mieux », reconnu par 'ensemble de I’équipe. Cette interprétation
correspond a un glissement de valeur qui peut s’aggraver, lorsque les soignants considérent
ce « moindre mieux » comme étant dans le « meilleur intérét » du patient, des lors que
I'impact de ses crises est contrdlé de facon plus stire. Cette dérive qui se caractérise par la

. . . . . . \ . b V4
mise en application du principe de non-malfaisance a la promotion dune prétendue
« Bienfaisance » doit nous interpeller, notamment devant la dimension contextuelle associée
au recours a la contention mécanique. Comme nous I'avons précédemment illustré dans le
) 71 . A 7 . 7 .
cas d’Aurélien, les facteurs contextuels ne peuvent effectivement étre négligés, tant la mise
en place des alternatives a la contention est étroitement en lien avec les valeurs d'un

contexte institutionnel particulier.
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Nous étudierons a ce propos, au chapitre VI, comment le cadre herméneutique de
Charles Taylor et sa théorie des « imaginaires sociaux (IS) » nous permet d’expliciter la
notion d’« hyper-bien» en se référant précisément a la multiplicité des ancrages
situationnels possibles et spécifiques de chaque institution de santé (16). Dans cette
perspective, nous étudierons les justifications et formalisations des alternatives a la
contention lorsqu’elles se référent a une organisation ou a des normes correspondant a un
« imaginaire local » au sein duquel la hiérarchisation des valeurs prend sens en tenant
compte des facteurs socio-culturels et historiques de l'institution. Par exemple, en nous
référent au concept d’« imaginaires sociaux (IS) » de Charles Taylor (17,18), il est possible
d’interroger la notion d’« urgence » que nous attribuons a la temporalité d'une crise. Si nous
prenons le phénomene de I'« accélération » tel que 'a décrit le sociologue Hartmut Rosa
(19), il devient alors nécessaire de mener une analyse plus approfondie sur cet «ultime
recours » qu’est la contention mécanique et dont la justification se réduit trop souvent a une
éthique pragmatique de « moindre mal a court terme ». Cette approche a court terme n’est-
elle pas une contrainte pour les soignants, dans leur capacité a ne pas pouvoir temporiser les
situations d’escalades comportementale ? Les soignants ont-ils encore la possibilité
d’envisager une mise en application du principe de non-malfaisance prenant également en

compte la question du devenir de I'enfant hospitalisé a moyen ou long terme ?

Devant la banalisation importante de la contention notamment dénoncée par le CGLPL
depuis 2016 (5), lorsque la contention est justifiée par le manque de formation ou le manque
d’effectif, comment ne pas s’interroger sur les facteurs d’influence socio-économique qui
vont a l'encontre du maintien et du développement des politiques institutionnelles de
moindre recours a I'isolement et a la contention en psychiatrie. Ce second cas clinique nous
révele que le «Bien» des jeunes hospitalisés en psychiatrie nécessite également une
réflexion sur le bien-étre et la reconnaissance des soignants qui, confrontés dans la durée
aux troubles graves du comportement (TGC) des personnes avec DI/TSA, doivent également
étre soutenus par leur institution pour désamorcer les situations de crise en garantissant le

caractére transitoire des mesures de contrainte.
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2 | Les étapes clés du parcours de notre recherche en éthique du soin

Apres avoir présenté les tensions et hiérarchisations possibles entre les quatre principes
fréquemment utilisés dans le champ de 1’éthique médicale, nous souhaitons présenter le
cheminement de notre recherche doctorale, qui a abouti a une réflexion éthique sur le
concept de « vulnérabilité partagée », qui permet de comprendre et d’agir dans la complexité

des situations de violence et de contention en pédopsychiatrie.

Cette recherche s’est déroulée en quatre étapes qui correspondent respectivement aux
quatre parties structurant cette thése. Chacune de ces parties est constituée de deux
chapitres que nous introduisons en début de chaque partie et que nous résumons en fin de
partie. Pour expliciter le cheminement de notre réflexion et structurer nos chapitres nous
avons privilégié un plan de type « IMRaD » (/ntroduction, method, results and discussion),
notamment lorsque les chapitres ont fait 'objet de publication (cf. chapitre IV, V et VI).
Pour préserver la cohérence globale de notre réflexion, nous avons néanmoins modifié ces

articles pour qu’ils s’integrent dans la these.

Pour introduire notre premieére partie, nous présentons au chapitre I un cas clinique qui
explicite la complexité des frontiéres entre le « contraignant », le « maltraitant » et le
« soin ». Ce cas clinique est ensuite mis en lien avec le cadre théorique que nous avons choisi

pour notre recherche et dont nous présentons la méthodologie générale au chapitre II.

Ce chapitre reprendra les grandes étapes de notre méthodologie de recherche en insistant

notamment sur notre étude ethnographique qui constitue I'originalité de cette theése.

Au fil de nos avancées, pour rendre compte du processus itératif de notre réflexion,
lorsque nos chapitres sont structurés avec un plan « IMRaD », les sous-parties intitulées
« Introduction » et « Méthode » permettent de contextualiser I'avancement de nos

« Résultats » et « Discussions ». Bien qu’il y ait par moments, certaines répétitions entre
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notre « Méthodologie générale » et les sous-parties intitulées « Méthode » (cf. chapitre V et
VI), il nous a semblé pertinent de reprendre les étapes clés de I'évolution de notre
méthodologie de recherche dont les modifications nous ont permis d’approfondir notre

objet d’étude, en nous adaptant au fur et a mesures a I'avancement de notre travail.

Ces étapes méthodologiques sont les suivantes :

(1) Chapitre III : la revue narrative.

(2) Chapitre IV : la revue systématique.

(3) Chapitre V: l'ethnographie globale priorisant une approche
descriptive et une analyse thématique.

(4) Chapitre VI : le développement du cadre herméneutique et participatif.

(5) Chapitre VII : le renforcement de la dimension participative pour la
mise en place de la recherche-action a 'USIDATU.

Cette premiére partie s’inscrit dans la continuité dun travail universitaire :

- J. Lefévre-Utile. A propos du packing : une éthique du soin en pédopsychiatrie. Mémoire
universitaire de master d’éthique encadrée par A. Reyre. M2 « Ethique, sciences, santé
et société », Université Paris Sud, France, 2015.

La premiere partie de notre introduction générale a fait 'objet d'une soumission pour un

chapitre de livre :

- J. Lefevre-Utile, « Les enjeux éthiques de la contention, entre Autonomie et Justice : une
analyse conceptuelle appliquée aux situations complexes en DI/TSA », Muller, A. (Dir,
publication prévue en 2021). Les concepts en santé. Paris : Masson. (soumis en décembre
2020, révision en cours).

La deuxiéme partie correspond a I’état de I'art de notre objet de recherche. Elle présente
le déroulement de notre recension des écrits a travers: (1) une revue narrative de la
littérature sur les alternatives a la contention dans le champ de la DI/TSA, qui constitue
notre chapitre III ; et (2) une revue systématique (scoping review) que nous avons ciblée
sur les équipements de protection individuelle (EPI). Cette revue systématique correspond

aux premiers résultats de notre recherche, nous les avons restitués sous forme de tableaux
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chapitre IV. Cette deuxieme partie nous a permis de distinguer la diversité des alternatives
a la contention dans le champ de la DI/TSA et de justifier la mise en place de notre étude
ethnographique pour approfondir nos recherches.

Cette partie de notre manuscrit de these a fait 'objet de deux co-publications :

- L. Diaz, V. Guinchat, A. Lorilleux, J. Alati et . Lefévre-Utile. Gestion de la violence :
un dispositif innovant aupres de personnes autistes. Le Journal des psychologues.
2018;6(358):20-26.

- Guinchat V, Cravero C, Lefévre-Utile ] et Cohen D. Multidisciplinary treatment plan
for challenging behaviors in neurodevelopmental disorders. Handb Clin Neurol.

2020;174:301-21.

La troisieme partie de notre travail présente 'ensemble de notre étude ethnographique
qui s’est déroulée en deux phases. La premiere correspond au chapitre V et regroupe nos
trois terrains d’investigation. Elle cible les usages associés aux EPI et aux outils de
sécurisation alternatifs a la contention. L’objectif de I'étude était de rendre compte de
I'existence d’'une diversité d’outils de sécurisation dans un souci d’exhaustivité. L’approche
était essentiellement descriptive.

En réponse a certaines limites de la premiere phase de 'ethnographie, la seconde phase de
notre étude s’est ensuite concentrée sur 'expérience morale de I’équipe de soin qui avait le
plus recours aux mesures de contrainte dans l'ethnographie globale réunissant nos trois
terrains. Cette ethnographie ciblée (focused ethnography) correspond a notre chapitre VI.
Elle s’appuie sur deux concepts que nous définissons dans notre cadre théorique et notre
méthodologie générale (chapitre II) : la « vulnérabilité partagée » et I'« expérience morale ».
Ces deux concepts nous ont permis d’analyser les freins et les leviers aux alternatives a la

contention dans le champ de la DI/TSA.
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Cette troisieme partie du manuscrit a fait I'objet de quatre publications :

Lefevre-Utile J, Guinchat V, Wachtel LE, Cohen D, Perron A, Montreuil M, et al.
Equipements de protection individuelle et outils de sécurisation alternatifs a la
contention dans la prise en charge des troubles graves du comportement des
personnes avec autisme et déficience intellectuelle (partie 1: perspective des
patients). Neuropsychiatrie de I’Enfance et de I’Adolescence. 2018; 66(7—-8):443-59.

- Lefevre-Utile J, Guinchat V, Wachtel LE, Cohen D, Perron A, Montreuil M, et al.
Equipements de protection individuelle et outils de sécurisation alternatifs a la
contention dans la prise en charge des troubles graves du comportement des
personnes avec autisme et déficience intellectuelle (partie 2: perspective des
soignants). Neuropsychiatrie de I’Enfance et de I’Adolescence. 2018; 66(7-8):443—
67.

- J. Lefévre-Utile, La vulnérabilité partagée dans la prise en charge des troubles graves
du comportement. ASSTSAS | Objectif prévention, 42(3), Sep-19.

- Lefevre-Utile ], Montreuil M, Perron A, Reyre A et Carnevale FA. Acknowledging
caregivers’ vulnerability to reduce control measures in psychiatry. Nursing Ethics.

(accepté le 5 avril 2021).

La quatrieme partie de la thése analyse la dimension éthique de la relation dans les
situations de violence et de contention en pédopsychiatrie. Le chapitre VII porte sur la mise
en ceuvre concrete des valeurs assurant I'intégrité de la relation de soin. Il illustre la fagon
dont les résultats ethnographiques sont implantés a 'USIDATU (depuis octobre 2019). Le
chapitre VIII explicite la dimension philosophique de la notion de « vulnérabilité partagée »

de notre cadre théorique.
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Cette derniére partie de notre manuscrit de thése a fait I'objet de deux publications (dont

une encore en cours de révision) et d'une demande de brevet :

J. Leféevre-Utile, La vulnérabilité des soignants et les équipements de protection
individuelle au temps du covid-19 : le souci de soi comme un respect mutuel. Hors-
série des Cahiers de 1'Espace éthique : Au cceur de la pandémie du coronavirus -
Vivre, décider, anticiper, octobre 2020.

Lefevre-Utile J, Wachtel LE, Cohen D et Carnevale FA. Shared vulnerability and
personal protective equipment in a neurodevelopmental unit at the time of COVID-

19. Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine. (soumis le 20 décembre 2020).
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PREMIERE PARTIE — ORIGINES ET MISE EN PLACE DE LA RECHERCHE

Introduction de Ia premiére partie

Le chapitre I de la these illustre un cas clinique emblématique des situations complexes
en DI/TSA. L'objectif de ce premier chapitre est de présenter les particularités du
fonctionnement cognitif et autistique des jeunes hospitalisés a 'USIDATU et de distinguer
les frontieres entre le “contraignant”, le “maltraitant” et le soin.

Dans le chapitre II, nous définissons notre cadre théorique et nous présentons la

méthodologie générale de la these.
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Chapitre I — Entre médiation et contention : le cas de Timothée

Timothée est un patient de treize ans, présentant un trouble du spectre autistique
(TSA'™). 11 est hospitalisé pour une majoration récente de ses troubles du comportement,
essentiellement automutilations et hétéroagressivité, évoluant depuis deux ans vers une
aggravation. Face a leur incompréhension et a leur sentiment d'impuissance, le caractere
persistant des automutilations de Timothée angoisse profondément ses parents, qui
témoignent d'un quotidien ou la répétition et les aspects compulsifs des comportements de

leur fils engendrent des blessures et des cicatrices irréversibles.

Le diagnostic d'autisme est rapidement posé, a vingt-quatre mois : perte du regard, sans
accroche, ni émotion, ni sourire. Timothée restera en hopital de jour a Paris, jusqu'a ses six
ans avant d'intégrer un centre spécialisé dans la méthode ABA'” i Lille, entre ses six et neuf
ans. Ensuite, Timothée est suivi a domicile pendant un an, avec de nombreux éducateurs
également spécialisés dans la méthode ABA. A ce moment, l'orientation et le devenir de
Timothée restent précaires car les places en institut médico-éducatif (IME) sont difficiles a

trouver (20).

4 les troubles du spectre de l'autisme (TSA) sont des troubles neurologiques qui affectent
principalement les relations sociales et la communication chez I'enfant. Ces troubles se manifestent aussi
par I'apparition de comportements atypiques (inhabituels) et le développement d’intéréts restreints chez
le jeune ou I'adulte qui en est atteint. Le nombre et le type de symptomes, le degré de gravité de ces
derniers, I'age de leur apparition et le niveau de fonctionnement varient d’'une personne a l'autre.

15 | 'approche comportementale se distingue de I'approche cognitive et des aspects éducatifs en lien
avec la scolarité. Elle repose sur les lois du conditionnement et de I'apprentissage. Le symptome est
considéré comme un comportement pathologique « appris » qu'il s'agit de désapprendre. Dans ces
programmes de soins, les symptomes sont éliminés, grace a des techniques utilisant les lois du
conditionnement, sans réel travail au niveau des processus de pensée. Dans les troubles anxieux, les
techniques d’exposition avec prévention de la réponse anxieuse sont les plus utilisés. La méthode A.B.A.
"Applied Behavior Analysis" (Analyse Appliquée du comportement) concoit les troubles neuro-
développementaux (TND) de la fagon suivante : les enfants qui se développent de fagon « normale »
apprendront spontanément dans leur environnement (apprentissage du jeu, du langage, des relations
sociales). Les enfants autistes sont capables d'apprendre, mais dans un cadre particulierement structuré,
dans lequel les conditions sont optimales pour développer les mémes compétences que les autres
enfants acquiérent naturellement.
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1 | Automutilations et 1ésions secondaires'®

Les automutilations de Timothée créent de nombreuses blessures au visage : plaies au
menton et oreilles cedématiées. Il se mord aussi trés souvent l'intérieur des joues. Il présente
une multitude d’hématomes sur l'ensemble de ses cuisses, qui correspondent a des

pincements réitérés.

Ces blessures sont chroniques et auto-entretenues quotidiennement. Deés l'arrivée de
Timothée, un casque de boxe molletonné est préconisé pour protéger son menton et ses
oreilles qu'il frappe sans arrét. L'hospitalisation est nécessaire pour évaluer de possibles

comorbidités somatiques ou psychiatriques qui seraient a 'origine de la persistance de ces

TGC.

L’'unité de soins intensifs qui l'accueille propose une prise en charge intégrative et
multidisciplinaire!’, et permet de garantir une protection & Timothée et 4 sa famille étant
donné la sévérité de ses troubles du comportement. L'équipe de soin s'occupe dans un
premier temps de réévaluer les traitements médicamenteux et de traiter les affections
somatiques pouvant étre a l'origine des TGC. Ses automutilations et son hétéro-agressivité
peuvent étre corrélés a des douleurs difficilement évaluables, étant donné les troubles de la
communication et le retard mental de Timothée. Conjointement a cette prise en charge
médicale s'ajoute une prise en charge psycho-éducative. L'hospitalisation de Timothée
implique une séparation avec son environnement habituel et cette seconde dimension du
soin, permettra aux soignants de préter une attention plus particuliére aux éléments
contextuels qui favorisent 'apparition de ses troubles du comportement. La rupture avec sa
famille induit une forme de «déconditionnement». Dans cette période délicate de

8

régression!® comportementale, Timothée sera soutenu par 'ensemble de 1'équipe soignante,

afin de faciliter la mise en place d'un processus de restructuration psychique.

16 On peut ainsi relever des formes bénignes, comme de légéres trichotillomanies (arrachage des cheveux
de facon compulsive) ou encore de Iégers grattages, et a I'autre extréme, des formes graves amenant,
par exemple, I'apparition de profondes plaies suite a des chocs répétés et violents ou encore comme
nous I'avons observé, une cécité compléte consécutive a une auto-énucléation bilatérale.

17 L'équipe soignante comprend des médecins, infirmiers et aides-soignants du coté médical, et des
psychologues, éducateurs, orthophonistes, psychomotriciennes, du coté psycho-éducatif. La prise en
charge définie pour Timothée est donc mise en ceuvre par I'ensemble de I'équipe.

18 Retour a des modes de pensée et de conduite ne correspondant ni a I'age ni a la maturité psychique
de l'individu, et qui peut étre temporaire (émotion, colére, ivresse) ou durable.
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2 | Une élaboration systématique d'hypothéses pour une approche pragmatique et

compréhensive des automutilations

Les conduites automutilatrices ont de multiples formes. Elles peuvent étre considérées
comme des auto-stimulations a visée structurante, ou manifester 1'expression d’angoisses
associées a une altération de la relation (21). Dans d'autres cas, les automutilations jouent
un role d’autorégulation de I'impulsivité, et chez les enfants avec retard mental, elles
peuvent aussi avoir valeur de communication. Ces distinctions cliniques montrent le

raisonnement autour duquel va s'articuler la prise en charge de Timothée.

Le cadre explicatif de ses troubles du comportement va permettre a l'équipe de soin de
s'interroger avec davantage de pertinence sur cette situation dont les conditions
d’accompagnement sont mises en péril par l'intensité de la violence. La capacité des
soignants a pouvoir observer et décrire avec objectivité les troubles du comportement
permettra également de délimiter un espace relationnel favorable a la continuité des soins.
Nous verrons par la suite, comment la participation de la famille aux séances de
psychomotricité consolide la relation meére-enfant, en évitant notamment que les
automutilations ne viennent systématiquement annihiler toute possibilité relationnelle

avec ses proches.

2.1 | Tentatives de communication et ébauches de langages

Les capacités limitées de communication et d'expression de Timothée nécessitent des
outils spécifiques comme les pictogrammes, qui sont peu appréciés par ses parents. Lorsque
Timothée casse des objets, ses comportements peuvent correspondre a une maniére pour lui
de signifier une demande particuliere. Actuellement, ces destructions d’objet semblent étre
corrélées a des demandes qui restent peu intelligibles par son entourage, ce qui est source

de frustration pour lui.
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Lors des crises, 1'objectif de soin peut par exemple consister a l'aider a verbaliser plus
distinctement sa demande, dans la perspective que ces premiers éléments de langage

puissent par la suite se substituer a ses troubles du comportement.

Timothée parle rarement spontanément, son langage est limité a environ 10-15 mots, et il
répond de facon écholalique'. Sa capacité de coopération reste extrémement limitée : il n'y
a que lorsqu'un soignant lui retire son casque que Timothée s'exprime explicitement en
disant « man », en regardant expressément l'adulte. Il parvient par ailleurs a comprendre
certaines consignes simples et interagit en montrant du doigt pour guider son interlocuteur.
Timothée n’est habituellement pas violent envers les autres, mais dés qu'il est repris par un
soignant, il présente souvent une intolérance a la frustration. Ces crises se traduisent alors

par une agitation psychomotrice durant laquelle il peut se montrer hétéro-agressif.

Ses demandes concernent essentiellement des rituels (allumer/éteindre la lumiere,
fermer/ouvrir les portes, ranger/déranger ses affaires, salir/laver, etc). Lorsque les soignants
ne parviennent plus a le comprendre, ses stéréotypies s’accentuent et prennent un caractére
obsessionnel et compulsif. Ces divers éléments précedent souvent une crise avec une
rupture de contact : Timothée est alors envahi et ne préte plus aucune attention a ce qui lui
est proposé. Pour I'équipe, il est difficile de contextualiser et d'objectiver ces éléments,
sources de frustration. Lorsqu’elle y parvient, il est possible de travailler le seuil d'irritabilité
de Timothée en 'aidant a exprimer ses affects (colére, douleur, peur) et a préciser 1'objet de
sa demande. L'écoute et la compréhension progressive de chacun des soignants le rassurent
et sans nécessairement interagir directement avec eux, Timothée se montre

particuliérement sensible a leur présence et a 'attention qu’ils lui portent.

19 | 'écholalie est une tendance spontanée a répéter systématiquement tout ou une partie des phrases,
en guise de réponse verbale.
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Quand Timothée est en permission chez ses parents, il peut exprimer de la jalousie envers
ses freres et sceurs : en s'automutilant par des séries de coups de poing sur le crane pour
attirer l'attention de ses parents. En se comportant ainsi, Timothée induit une réaction chez
I'adulte afin de rendre les événements prédictibles. En présence de ses parents, ses troubles
du comportement sont ainsi renforcés® puisqu’il obtient, a travers ses automutilations, une
attention permanente de leur part. A son arrivée dans l'unité, ses parents continuaient de

lui tenir systématiquement les mains pour 'empécher de se taper.

2.2 | Vers une approche sensori-motrice et ’hypothése des médiations corporelles
Timothée est hypersensible aux sons (ex. a 'intonation d’une consigne). Cet élément est
évocateur d'un profil sensoriel particulier : il peut — a contrario — s’apaiser par l'effet de la
parole d'un adulte, quil percoit comme une « nappe sonore » sécurisante. Les
problématiques de Timothée nécessitent d’explorer sa sensorialité et sa motricité. Ses soins
vont tenir compte de son retard mental et des stades de développement précoce?' pouvant

3 avec les

justifier des abords thérapeutiques favorables a la régression?? (voire mamanais’
bébés). Timothée semble avoir une représentation de son corps morcelée et sans limites, le

port d'une veste lestée et la mise en place de séances de pack seront des pistes thérapeutiques

20 Pour le courant behavioriste nord-américain, certaines automutilations peuvent étre I'effet d'un intérét
accru pour I'environnement. Loovas (1982) dans son article « Comments on self-destructive behavior.
Analysis and intervention in developmental disabilities », décrit les automutilations comme un
comportement appris. De méme, Trudel et Maurice évoquent I'hypothése d'un maintien de
I'autostimulation par renforcement positif : « Etude des comportements d'automutilation chez une
population psychiatrique adulte vivant en milieu institutionnel » (1982), Revue de modification du
comportement, 12(2), 95-108.

21 Pour Piaget, c'est en agissant sur son environnement que l|'enfant construit ses premiers
raisonnements. Ces structures cognitives (Piaget parle aussi de schemes de pensée), au départ
completement différentes de ceux de I'adulte, s'intériorisent progressivement pour devenir de plus en
plus abstraites. La théorie piagétienne du développement distingue quatre structures cognitives
primaires qui correspondent a autant de stades de développement, lesquels se subdivisent ensuite en
périodes distinctes ou émergent des capacités cognitives particuliéres.

22 Concernant le packing : « L'utilisation de techniques plus régressives parait nécessaire, en particulier
les approches a médiations corporelles : thérapie psychomotrice individuelle ou de groupe, utilisant
éventuellement un objet médiateur (eau, terre, pate a modeler, etc.). Chez des enfants trés régressés,
désorganisés ou angoissés, des thérapies type « pack » peuvent procurer un contenant sécurisant pour
I'enfant, mobiliser les soignants et favoriser des moments régressifs a partir desquels une restructuration
physique et/ou psychique devient possible. Ces diverses approches thérapeutiques a médiation
corporelle sont d'un intérét essentiel pour ces enfants. » (Daniel Marcelli et David Cohen, Enfance et
psychopathologie, Elsevier Masson, 2012, p. 348). Voir également concernant I'approche cognitive de la
pratique des packs la publication de Pacherie : « Représentations motrices, imitation et théorie de I'esprit
», Subjectivité et conscience d'agir : approches cognitives et cliniques de la psychose (1998).

2 Langage non standard produit par les adultes parlant aux petits enfants, caractérisé par un ton plus
haut, par une prosodie exagérée et par un vocabulaire enfantin.
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favorables 4 un travail d'intégration sensorielle. A son arrivée, Timothée porte une chapka
qu'il est impossible d'enlever, un gros manteau et un sac-a-dos avec lequel il a ’habitude de
s’endormir. Il manifeste un besoin d'étre contenu a la fois sur le plan tactile, mais aussi sur
le plan proprioceptif?*. La meére de Timothée confirme ce «besoin de contention » en
évoquant a ce propos la « machine a serrer » de Temple Grandin, qui est I'une des rares

personnes autistes a avoir témoigné de ce besoin particulier de contenance.
Une approche sensori-motrice d auto-stimulations a visée structurante

Sur le plan sensoriel, ses automutilations a visée structurante seraient principalement
dues a un déficit majeur de proprioception (22). Certaines des conduites de Timothée
semblent se rattacher a une tentative d’établir une sensation corporelle qui lui fait défaut et
qui semble en lien avec une carence de stimuli’®. A 1'inverse, il lui arrive également de se
montrer vite débordé par des hyperstimulations : il garde alors sans arrét sa peluche devant
les yeux pour se protéger de l'intensité de la lumiere. Les repas se passent également mieux,
lorsqu’il mange seul dans sa chambre et de préférence dans l'obscurité. Il peut par exemple

réclamer qu’on lui laisse la lumiére éteinte.

Les sur-stimulations qu'il s'inflige en s’automutilant de facon répétée semblent 1'organiser
sur un plan sensori-moteur (23,24). Sur le plan développemental, ces ébauches de
structuration pourraient effectivement participer a son intégration sensorielle, en favorisant
une prise de conscience des limites de son corps, comme s'il cherchait par la, a se sentir
exister. Ce type d'automutilation, qui semble en lien avec l'exploration d"'une image de soi,
se caractérise par des coups de poing focalisés au menton ou aux oreilles avec le dos de ses
mains. Timothée se pince également de facon réguliere 1'ensemble des cuisses et certaines

parties précises du ventre et des aisselles. Ces conduites engendrent des plaies chroniques

24 | a proprioception correspond a la perception de soi-méme, c'est-a-dire a la position des différents
membres et de leur tonus. Exemple : lorsque nous tendons le bras et que s'étire notre muscle, la vue et
le toucher rendent également compte d'une réalité globale concernant la coordination.

5 « Squeeze machin », également appelée « machine a calin » (cf. Temple Grandin)

% Dans l'article de Shentoub et Soulairac (1961), concernant les automutilations ils parlent de «
comportement automutilateur primitif normal », qui correspondrait a un moyen d'adaptation,
d'exploration, de structuration et de satisfaction auto-éerotique.
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auto-entretenues et des lésions irréversibles sur I'ensemble de son corps, qui au fil du temps,
se pigmentent de cicatrices qui se stratifient les unes sur les autres — comme une « seconde

peau ».

Figure 3. « Seconde peau » de Timothée

(source : photographie personnelle, SPEAPSL, 2015)

Un rapport archaique a son environnement

D'une maniére générale, il apparait que Timothée reste encore dans un mode de rapport
au monde et a son environnement, qui est régi par ce que A. Bullinger appelle le systéme
archaique, ou le traitement des flux sensoriels est mis au service de la sensation plutdt que
de 1'utilité. De la méme facon, lorsque Timothée veut tout ranger, cela semble étre un
moyen pour lui, de libérer son champ de vision de toute intrusion. Il semble de cette
manieére davantage rechercher les sensations, que le flux visuel lui apporte, plus que
l'analyse d'une image de son environnement. Ce systéme archaique, axé sur les perceptions,
differe du recours habituel a la symbolisation. Ce systéme explique en partie les incapacités

de Timothée a pouvoir se représenter une image de son corps ou des activités simples qui
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lui sont proposées, tant la fonction des objets lui importe peu. Timothée présente également

une motricité marquée d'une méconnaissance de son schéma corporel®’.

Il se déplace peu spontanément bien qu'il parvienne néanmoins a exécuter certains
mouvements complexes. Exemple, il peut faire du vélo ou de l'escalade. Néanmoins, ses
capacités de coordination s'apparentent davantage a des formes d'automatismes

mécaniques, plus ou moins « robotisés ».

Une tonicité corporelle déficiente

Il présente une régulation posturale caractérisée par un effondrement tonique global.
Timothée parvient difficilement a s’asseoir et s’affaisse souvent en se laissant glisser sur sa
chaise. Il a donc besoin d'une installation particuliere lors des repas, avec notamment un
siege qui lui permet un appui dorsal et ventral pour se tenir droit et manger convenablement
a table. Le corps, ses limites et son image, la tonicité et la posture sont prévalents dans le
tableau clinique de Timothée. Des médiations corporelles sont alors mises en place dans son

emploi du temps.

27 Définition du schéma corporel : « Connaissance que I'on a de soi en tant qu'étre corporel, c'est-a-dire :
nos limites dans I'espace (morphologie), nos possibilités motrices (rapidité, souplesse), nos possibilités
d'expression a travers le corps (attitudes, mimiques), les perceptions des différentes parties de notre
corps, le niveau verbal des différents éléments corporels, les possibilités de représentation que nous
avons de notre corps (au point de vue mental ou au point de vue graphique). », B. De Lievre et L. Staes,
La psychomotricité au service de I'enfant De Boeck et Belin, 2006.
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Figure 4. La posture de Timothée se caractérise par un effondrement

tonique global (source : photographie personnelle, SPEAPSL, 2015)
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2.3 | Conduite de fuite’’ et moyen d'auto-régulation des angoisses

Auto-agressivité et rituel

Lorsque Timothée est envahi par ses rituels, il peut se frapper violemment la téte, les
coudes ou les genoux contre les murs. Ces états d'agitation sont souvent associés a des pleurs
manifestant une intolérance a la frustration qui est le plus souvent en lien avec des rituels
qui l'obsédent et 1'envahissent. Ces comportements automutilatoires refletent un moyen de

contrdle compensatoire pour éviter I'amplification de ses angoisses®.

Les automutilations comme reméde aux angoisses

D'autres états de désorganisation massive, en lien avec ces explosions de colere, se
manifestent principalement par le caractére compulsif des automutilations. Lorsque
Timothée est confronté a une frustration : son impulsivité s’accentue et il se désorganise sur
le plan psychomoteur. Dans ces situations de crise ou les automutilations sont importantes,
Timothée semble « fuir » a travers une expérience de la douleur physique qu’il s’'inflige pour
diminuer ses frustrations. Ce type de douleur autoentretenue le recentre et rend ainsi
supportables les afflux émotionnels qui le submergent. Son casque de protection est
particuliérement précieux dans ces moments ot il lui arrive de s'infliger d'intenses coups de
téte réitérés contre les murs. Cette capacité a rediriger son impulsivité et a se « contenir »
ainsi par lui-méme l'ancre dans une autre réalité qui I’éloigne de ses angoisses. De cette

maniére, certaines de ses automutilations sembleraient agir comme un rituel protecteur.>

28 Shentoub, « L'enfant automutilateur : les conduites automutilatrices dans I'ensemble du
comportement psychomoteur normal. », Psychiatrie de I'enfant (1961) ; Brauner, Vivre avec un enfant
autistique, Paris: Presses Universitaires de France (1978)

» Article de Sharbach (1986) « Auto-mutilations et auto-offenses ». Dans cet article, I'auteur distingue
les gestes auto-offensifs en y ajoutant un qualificatif précisant I'intensité de la violence auto-infligée. Il
parle ainsi de gestes auto-offensifs bénins, lorsqu'il n'y a pas de traduction somatique nécessitant des
soins, et de gestes auto-offensifs vulnérants, quand il y a des conséquences Iésionnelles et de véritables
mutilations de certaines parties du corps.

% Timothée Cyrulnik décrit le fonctionnement autocentré des automutilations et le lien avec des carences
sensorielles. Il explicite alors pourquoi certains enfants peuvent, lorsqu'ils sont privés d'altérité, acquérir
une aptitude a réagir au stress en se centrant sur eux-mémes : « Quand les circonstances précoces les
ont privés d'un objet sensoriel extérieur, ils ont appris a s'orienter vers le seul objet dont ils disposaient
- leur propre corps. » (Cyrulnik Timothée, Quand un enfant se donne « la mort », Odile Jacob, 2011, p.86)
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Les automutilations au risque de I'accoutumance : une conduite addictive ?

L'équipe reste vigilante au risque d'une « stéréotypisation sécurisante » induisant un
phénomene d'accoutumance. En effet, ces conduites, si elles se développent, peuvent
amener des ruptures de contact avec son environnement. La persistance de certaines
automutilations réitérées avec intensité pourrait correspondre a une forme d'addiction due
aux effets neurophysiologiques de la douleur. Un traitement par naltrexone®!, généralement
utilisé pour le sevrage alcoolique ou la toxicomanie, est instauré afin de pallier cet éventuel
phénomeéne d'accoutumance. L’introduction de ce traitement s'accompagnera d'un
apaisement assez net des automutilations : Timothée tolere alors davantage la présence
d'autrui sans se taper et parvient désormais a prendre ses repas sans 'aide d'un soignant. Par
la suite, les symptomes échappent au traitement, une nouvelle forme d'excitabilité apparait

et le traitement est arrété.

Immaturité affective et angoisse de séparation

Lors des séparations d’avec la famille, les automutilations peuvent brutalement

- . : . . L , .
s'intensifier. Ces moments sont insupportables pour Timothée, ses émotions l'envahissent
et la tension qu'elles générent ne peut se résoudre par les voies de la mentalisation. Ses gestes
auto-agressifs se substituent ainsi a des émotions qu'il ne peut exprimer et le recours aux
automutilations lui permet de « court-circuiter » ce type de conflit interne. Lorsque par

exemple ses parents partent de 1'unité de soins et qu'il est envahi par des afflux émotionnels,

31 La naltrexone est un inhibiteur des opiacés endogénes essentiellement, utilisé dans le traitement de
la toxicomanie et de la dépendance a l'alcoolisme chronique. Concernant le traitement des
automutilations, le mécanisme d'action est le méme. Il favorise I'effet antagoniste aux opioides
endogenes libérés par des neurones lors d'une sensation douloureuse trop intense elle-méme
consécutive aux troubles du comportement et a l'autoagressivité sur le corps. Cette inhibition
correspond a une analgésie fabriquée par le corps grace aux endorphines. Un autre neurotransmetteur
impliqué dans ce systéme régule également la quantité de dopamine produite, et varie l'intensité de la
sensation de plaisir et de bien-étre. Les automutilations favorisant ainsi ces neurotransmetteurs
induisent un bénéfice secondaire tout comme la dépendance a I'alcool et peuvent alors s'inscrire dans
un registre des « addictions ». Tout comme la naltrexone diminue le besoin compulsif de boire, elle peut
permettre un sevrage des comportements automutilatoires. C'est I'effet paradoxal de ce type de trouble
du comportement qui ayant recours a une violence infligée au corps peut en tirer un bénéfice en termes
d'apaisement et de détente.
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I'équipe propose a Timothée de faire un enveloppement sec ou un temps dans le papoose-

board,*? ce qui parvient & 1'apaiser en évitant les crises.

De méme, lorsque l'agitation s'intensifie et que la présence d'un soignant ne suffit pas a
tempérer la crise, d’autres temps en Papoose board sont proposés a Timothée. Ces moments
sont trés bien investis par Timothée. Il se montre trés sensible a ce type « d'enveloppement
» et participe méme a l'installation du dispositif qui induit un apaisement rapide. Entre les
activités socioéducatives qui lui sont proposées Timothée est demandeur au quotidien de ce
type de dispositif physiquement contraignant et qui, malgré les apparences, n’a plus
directement a voir avec une forme de contention, puisque dans ce cas précis, sa liberté est

préservée.

3 | Implications thérapeutiques

3.1 | Prise en charge somatique

Timothée a plusieurs affections somatiques pouvant étre a l'origine de douleur et
d'inconfort. Durant son hospitalisation, c'est sur le plan digestif qu’il présente des problémes
de constipation chronique et une gastrite avec une hernie hiatale**. Chacun de ces troubles
douloureux peut prendre part dans l'acutisation®* des troubles du comportement. Un
traitement antalgique puissant est administré, d'autant que Timothée semble aussi souffrir

de migraines lorsqu’il se montre hypersensible a la lumiere. La douleur reste néanmoins

32 Instruments permettant de contenir les patients lorsqu'ils sont en état de crise. Habituellement utilisé
pour procéder a des soins somatiques nécessaires chez des patients en état d'agitation. Ce dispositif de
protection permet a la personne de rester en position allongée sur une planche sur mesure, qui est
équipée de sangles permettant son immobilisation par des attaches de type « kraft ». L'intérieur de ce
dispositif est matelassé afin d'éviter les aspérités blessantes (voir rapport du CGLPL). Tout comme
I'emmaillotement proposé par les séances de packs, ce type de dispositif contraignant peut étre
détourné de sa fonction initiale et s'inscrire et permettre un apaisement pour I'enfant. Ce mieux-étre
correspond a I'expérience de la continuité corporelle et au sentiment de pouvoir étre contenu (voir le
concept du holding).

33 Une hernie hiatale est le passage d'une partie de I'estomac de I'abdomen vers le thorax au travers de
I'orifice hiatal du diaphragme, orifice normalement traversé par I'cesophage. Il existe deux types
principaux, par glissement et par roulement. Cette situation peut favoriser entre autres un reflux gastro-
cesophagien.

34 | 'acutisation, ou transformation aigué est le passage d'une maladie de I'état chronique a I'état aigu,
elle correspond a une recrudescence de l'aggravation des troubles du comportement et une
détérioration de I'état de santé, dans une maladie chronique jusque-la stable et bien maitrisée. Elle
« flambe » brutalement en intensité et en étendue.
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difficile a évaluer : premiérement, puisqu’il ne peut la verbaliser et deuxiemement puisque
Timothée semble parfois animé par la recherche de sensations algiques. La prise en charge
de la douleur est donc au centre de la problématique et nécessite une observation clinique

fine.

3.2 | Limites des traitements médicamenteux

Timothée se replie et manifeste un retrait en restant dans son lit, la téte cachée sous sa
peluche. Il manifeste aussi des troubles du comportement de type pica® : il pouvait par
exemple lui arriver de manger des cailloux et aujourd'hui, il a tendance a manger ses livres
qui sont souvent humides du fait que Timothée manifeste également des troubles a type de
potomanie®®. Ces comportements évoquent un syndrome dépressif et nécessitent un
traitement médicamenteux adéquat. Les troubles du comportement de Timothée
demeurent mal controlés par les traitements médicamenteux. Devant leur persistance,
d’autres abords thérapeutiques sont nécessaires pour prendre en charge les automutilations.

La dimension sensorielle qu'il affectionne tout particuliérement est alors privilégiée.

3.3 | Thérapies & médiation corporelle

Timothée présente un déficit du traitement des informations sensorielles qui engendre
des tensions internes se manifestant par des éclats de violence extréme, essentiellement
auto-infligée. Les médiations corporelles auront pour but de maintenir un niveau de

stimulations sensorielles plus acceptable pour lui. Chaque dispositif travaille par ailleurs

% Le pica est un trouble du comportement alimentaire caractérisé par le besoin de se remplir et
I'ingestion durable de substances non nutritives : terre, craie, sable, papier, etc.

36 La potomanie est une maladie principalement psychiatrique : Il s'agit d'un trouble du comportement
alimentaire : les personnes qui en sont atteintes ont une envie incontrélable de boire, principalement de
I'eau. Elles peuvent boire 10 litres par jour (contre 1,5 litre d’eau en moyenne par jour) et certaines
personnes vont méme jusqu’a 24 litres. La potomanie s'inscrit dans une volonté de se purger, se purifier,
se nettoyer ou de se remplir au maximum. Le comportement des potomanes est discret et peut ainsi
passer inapercu.
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différemment & améliorer la représentation du schéma corporel’’ et de 'image du corps®.
Ces médiations se compléetent et constituent un travail commun principalement axé sur la
relaxation, 1'éveil de I'imaginaire et du perceptif par un contact sensoriel diversifié et

favorable a 1'expression des émotions.

Les bains « thérapeutiques »

Les bains sont particulierement bien investis par Timothée, qui se montre demandeur.
Sans méme qu'un soignant lui suggere, il lui arrive de s'impatienter devant la porte de la
salle de bain avec le matériel adéquat, ce qui témoigne de ses capacités d'anticipation et de
préparation. Le moment du bain est un temps privilégié d'observation pour les soignants,
permettant une évaluation fine de l'autonomie : capacité d'habillage et de déshabillage,

tolérance aux changements, capacité a organiser ses affaires et a accepter certaines

consignes.

37 En plus des notions spatiales, et donc de la localisation du corps dans son milieu en plus des rapports
spatiaux entretenus entre les différentes parties du corps, le schéma corporel est une entité changeante,
adaptative qui dépasse les processus physiologiques a proprement parler.

«Edifié sur la base des impressions tactiles, kinesthésiques, labyrinthiques, visuelles, le schéma

corporel réalise dans une construction active constamment remaniée des données actuelles et du passé,
la synthése dynamique qui fournit a nos actes comme a nos perceptions le cadre spatial de référence
ou ils prennent leur signification.»
(de Ajuriaguerra, cf. http://www.chups.jussieu.fr/polysPSM/psychomot/semioPSMenf/POLY.Chp.1.html)
% La motricité et plus généralement encore I'expérience sensorielle sont liées a une expérience
émotionnelle imposée par la relation a autrui. Aux aspects intégratifs des données sensorielles et aux
modes spécifiques des traitements de I'information, s'y adjoint un champ affectif et relationnel. Au
concept neurologique de schéma corporel, Schilder superposera le concept d' « image du corps », qui
se situe dans le champ psychanalytique, affirmant que s'il existe une base biologique a la conscience du
corps, sa structure est sous la dépendance des processus émotionnels.
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Les massages

Au niveau tactile, Timothée supporte le toucher, notamment lorsque le contact est ferme,
régulier et continu sur l'ensemble de son corps. Ce sentiment de «contenance » est
manifeste lorsque sa maman ou son éducateur le massent. Les séances de massage sont tres
investies par Timothée. Elles représentent des moments de détente et d'exploration par un
éveil des sens. Le déroulement des séances évolue a son rythme, ce qu'il semble
particulierement apprécier. Progressivement, Timothée se montre de plus en plus confiant
et coopératif. Il manifeste des moments de concentration concernant la diversité des

sensations qui lui sont proposées.

Les packs

Lors des séances de pack (cf. Annexe B), le besoin habituel d'immuabilité de Timothée
semble avoir été tempéré. La découverte d'expériences sensorielles nouvelles (pression au
pied, massage du visage et du crane) favorise les capacités de participation de Timothée : sur
le plan de la communication, Timothée se montre attentif et plus disposé a la relation a

autrui, et les interactions réciproques sont par ailleurs de meilleure qualité.

Timothée est moins dans une réponse systématisée aux diverses sollicitations des soignants,
mais manifeste au contraire une forme de spontanéité dans ses demandes, ce qu'il
n'exprimait pas auparavant. Ses demandes sont par ailleurs plus intelligibles et il se montre
plus expressif. Lors des séances, Timothée investit encore tres peu les exercices de
respiration, mais parvient a se détendre en fermant davantage les yeux. L'effet de cette
relaxation persiste et une fois les séances de pack terminées il se montre apaisé avec une
nette diminution de ses stéréotypies et de son besoin « d'autostimulation » sensorielle. Les
packs semblent avoir pris le relais de la fonction structurante des conduites automutilatrices

qui, depuis 'instauration des packs, sont moins fréquentes et de plus faible intensité.
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En revanche, sur le plan de sa posture et de la tonicité de son corps, il y peu d'amélioration
notable. L'équipe a envisagé le port d'une combinaison pressurisante** pour pouvoir lui
donner un contact régulier sur toute la surface de son corps et lui procurer ainsi une
sensation de fermeté par l'effet du serrage. Bien que cette solution n'ait finalement pas été
retenue par le médecin, ce besoin d'étre contenu sera repris par la mise en place des

enveloppements humides.

% Le syndrome d’Ehlers-Danlos se caractérise par I'hyperlaxité et la fragilité cutanée. Plus méconnues
sont les douleurs majeures associées a de nombreux autres symptomes (fatigue, troubles proprioceptifs,
digestifs et urinaires). Les traitements antalgiques habituellement utilisés dans les centres antidouleurs
sont peu efficaces en plus d'avoir des effets secondaires néfastes chez des patients déja fragilisés par
une maladie diffuse du tissu conjonctif. L'innovation est l'usage de contentions élastiques ou
combinaison pressurisante sous la forme de vétements de contention et d'orthéses souples
standardisées (ceintures lombaires, genouilléres). Ces vétements de contention ont pour but d'améliorer
la proprioception, réduisant ainsi la fréquence des accidents articulaires en limitant I'nypermobilité
articulaire par un soutien et un confort mécanique.
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4 | Place des parents dans 1'accompagnement

Dans le cadre de la thérapie par enveloppement humide les parents sont invités a

participer aux séances.
4.1 | L'épuisement des parents et la dépression de la mére

La majoration des troubles du comportement de Timothée depuis ces deux derniéres
années a produit un épuisement des proches : la dynamique familiale était de fait focalisée
autour des automutilations de Timothée. Lorsqu'il a dix ans, la meére de Timothée est
hospitalisée durant sept mois pour une dépression du post-partum apres la naissance de son
petit frere. Au retour a domicile de la maman, les comportements autoagressifs de Timothée

se majorent.

Timothée a par ailleurs beaucoup de mal a supporter les cris de son petit frere. La mére reste
encore tres fragile bien qu'elle soit prise en charge de facon réguliere. Elle a décidé a cette
période de s'arréter de travailler pour pouvoir s'occuper de Timothée. A la maison, ses
parents lui cedent tout et ne parviennent pas a poser un cadre. La mére se montre totalement
démunie et incapable de poser des limites a son fils. La maman apparaitra tres fragilisée, car
Timothée s'automutile davantage en sa présence. Les parents manifestent leurs propres
difficultés a s’occuper de Timothée de maniere continue. Le cumul de ces conditions rend
la vie familiale particulierement difficile, 1'hospitalisation se présente alors comme le seul

recours. Voici comment cette maman témoigne de ce besoin d’« hospitalisation de répit » :
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« Pour nous parents, a domicile, a un moment donné ce n’est plus possible, ca
devient insupportable, insupportable pour les parents, la fratrie, pour 'enfant, qui
est agressif envers lui-méme et envers son environnement. On est totalement
démuni et désemparé, et abandonné. On a absolument besoin d'un relais qui
n’existe pas, notamment la nuit, puisque c’est du 24/24’, du 7/7’, et a ce moment-
la il nous faut un relais institutionnel, quelquun qui vient nous aider, quelqu'un
qui vient aider notre enfant dans une situation qui est totalement ingérable pour

tout étre humain normalement constitué. »*

4.2 | Le dispositif spécifique a la participation de la mére de Timothée

La proposition faite aux parents de participer aux séances de pack n'a pas initialement
vocation a étre thérapeutique. Les soignants au cours des séances restent vigilants pour
préserver la place de la mere. Il s'agit d'éviter tout sentiment de dépossession et de rivalité
et de lui montrer qu'elle n'est pas remise en cause dans sa qualité de mere. Lors des
premieres séances, la maman se tient en léger retrait de I'équipe du pack. Il lui est suggéré
de se manifester le moins possible aupres de son fils afin de privilégier une posture

d’observation.

En étant simplement présente sans nécessairement répondre aux demandes incessantes de
son fils, elle va pouvoir se rendre compte qu'il peut se passer quelque chose pour Timothée

sans qu'elle n’intervienne systématiquement. Elle fait ainsi une « expérience de passivité »*!.

40 ) Lefévre-Utile. A propos du packing : une éthique du soin en pédopsychiatrie. Mémoire universitaire
de master d'éthique encadrée par A. Reyre. M2 « Ethique, sciences, santé et société », Université Paris
Sud, France, 2015.

4 Au chapitre VI, nous développerons notre réflexion éthique sur cette « expérience de passivité »
décrite par Paul Ricceur.
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4.3 | Les effets de la participation de la famille aux séances de packs

La présence de la maman permet une mise en jeu du lien mere-fils : le lien symbiotique
semble en effet remis en perspective par le déroulement de la séance. L'expérience d'une
mise a distance permet une double autonomisation. Cette « passivité pacifiée » fait prendre
conscience a la maman que Timothée peut exister sans qu'elle le sollicite ou qu’elle réagisse
a ses demandes souvent envahissantes. Cette mise en situation « distanciée » met en valeur

un nouveau lien d'interdépendance habituellement masqué par un lien « fusionnel ».

La participation de la mere lui permet de redécouvrir Timothée autrement en faisant
I'expérience qu'elle peut rester dans le non-agir sans que cela soit délétére pour son fils ou
percu par elle-méme comme un abandon. Cette expérience de la « séparation » a été décrite
par Winnicot. Paradoxalement, c'est en présence de la mere et de 1'équipe du pack, que la
capacité de Timothée a étre seul va étre renforcée. Winnicot met en avant l'importance de
ces expériences de séparation bénéfique : « Le fondement de la capacité d'étre seul est
'expérience vécue d'étre seul en présence de quelqu'un. Le soutien et l'accompagnement de
la personne dans une phase régressive, permet l'ébauche d'un sentiment de fiabilité qui
semble le rassurer » (25). La participation de la mére et de la grand-meére de Timothée aux
séances de pack est en effet intéressante pour tous. Deés la premiere séance, l'opinion de la
maman sur le pack va évoluer. Elle a pu vérifier ]'écart entre la réalité du soin et les craintes
qu'elle avait pu ressentir. Les représentations du pack comme torture*’ lui paraissent

dénuées de tout fondement.

42 Ce concept de torture a fait I'objet d'une réflexion d'Agnes Laura-Petit, sur les packs et les
représentations de l'imaginaire collectif. Elle évoque a ce propos le clip de Vaincre ['autisme
(http://www.vaincrelautisme.org/content/le-packing-le-film) : « Ce court-métrage trés convainquant
nous plonge dans I'ambiance des films d’horreur américains du style XMen et nous asséne en quelques
séquences et phrases-chocs sa vision traumatique et caricaturale d'une « pratique (dite) inavouable »,
imposée sans aucune explication ni justification a des parents trahis, écrasés par leur culpabilisation et
subis par un enfant dénudé et totalement sous emprise. Une pratique relevant ni plus ni moins de la
torture. » (Les packs thérapeutiques, présentation au séminaire de G. Haag 2015, p.10)
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Un bien-étre pour les proches

Elle va éprouver un véritable bien-étre a participer aux séances si bien qu'elle s’endort
parfois. La grand-mere a également beaucoup apprécié sa participation aux séances et fait
part a I'équipe de son étonnement vis-a-vis de ses propres habitudes qu’elle juge contre-
productives lorsque cela majore certains troubles de son petit-fils : « Voyez comme je fais ?
Souvent vous savez, on agit a mauvais escient ! ». Elle conclut au sujet des séances de pack:
« Méme a moi cela me fait du bien ». Ce bien-étre ressenti par les proches est tres souvent
en lien avec l'évolution des capacités de socialisation de Timothée. Lorsque Timothée,
manifeste par un jeu de regard une demande, il semble davantage présent a lui-méme et a

ceux qui l'entourent, ce qui bouleverse la maman.
Une expérience de régression pour Ia maman

La participation de la mére de Timothée a bien évolué lors des séances de pack, qui
représentent pour elle aussi une véritable expérience existentielle de régression : « Ca me
renvoie a quand il était petit et que je le tenais dans mes bras », dit-elle en pleurant.
Eglantine Eméyé, dans son film relatant l'expérience concernant son enfant autiste
polyhandicapé fait état d'une telle expérience, lorsqu'elle fait part aux soignants, de sa
culpabilité a aller mieux sans son fils. Elle conclut dans son documentaire : « Il m'a fallu

apprendre 4 1'aimer autrement. »*’

# Eglantine Eméyé et Olivier Pighetti, « Le Monde en face » - « Mon fils, un si long combat »,
Documentaire France 5 (2013). Cette maman, présidente d'une association de parents, est favorable a la
technique du packing, qu'elle décrit dans son documentaire et dont elle déplore I'acces insuffisant.
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Cette expérience d'une présence autre que fusionnelle caractérise un processus de «
détachement-aimant » et permet de pacifier leur relation et de maintenir sa qualité dans la
durée : « Le soin est a la fois attention mutuelle aux hommes et précisions méticuleuses a
préserver l'objet de cette relation » (26). Lors des séances, méme si en la présence de la mére
se rejoue un lien mutuel encore anxiogéne, elle semble avoir retrouvé le sentiment de
pouvoir étre utile a son fils. En dehors des séances de pack, cette évolution se confirmera,

avec une diminution de l'excitation et de l'agressivité de Timothée en présence de sa mere.

Le développement d’une alliance thérapeutique

La présence de la mere et de la grand-meére de Timothée lors de ses séances de pack
semble avoir permis une véritable dynamique d'accompagnement des proches et consolider
l'alliance thérapeutique avec les parents. L'hospitalisation révele que Timothée supporte
tres difficilement d'étre trop sollicité et qu’il est davantage dans une recherche de
reconstruction de son enveloppe sensorielle. Ce constat amenera les parents de Timothée a

réfléchir a la poursuite de la méthode ABA.

Un lien de dépendance mutuelle pacifiée

L’'investissement de la mere lors des séances de pack de son fils lui permet de se sentir
moins coupable de 1'abandonner. Grace a cette implication particuliere dans les soins, le
temps de l'hospitalisation dite de « répit » n'est pas qu'une simple tréve pour la maman.
L'hospitalisation et la place accordée a la famille de Timothée ont permis une médiation
protectrice permettant d'esquisser la possibilité d'un cadre sécurisant et stable. Ces
améliorations se sont développées dans un cadre thérapeutique qui ne se préoccupe pas
exclusivement des progrés symptomatiques du patient, mais qui veille systématiquement a

préserver l'ensemble des acteurs du soin et les liens qu'ils développent entre eux.

Cet abord thérapeutique nous semble ainsi inscrit dans les perspectives promues par la
philosophie du careselon laquelle I'exigence éthique consiste a défendre - avant toute chose

- la relation de soin.
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5 | «Pratiques contraignantes » et « dispositifs contenants » : le point de départ de la

recherche

Avant de définir notre problématique, notre hypothese de recherche et le cadre
théorique sur lequel s’appuiera notre étude ethnographique, nous souhaitons revenir sur

deux points importants de notre introduction.

Dans la suite de notre travail nous chercherons a expliciter la frontiére parfois floue entre
la dimension sécuritaire et la dimension soignante associée a certaines pratiques de soins

dans la prise en charge des jeunes avec DI/TSA — comme celle du packing.

Le cas clinique que nous venons d’esquisser est a ce propos emblématique d’une tension
importante entre « soin et contention » a laquelle les professionnels doivent faire face en

pédopsychiatrie et plus particulierement, dans le champ de I'autisme (13,27,28).

L’exemple du « déplacement thérapeutique » constaté avec le recours aux papooses board
(voir ci-apres) qui est physiquement contraignant est fréquemment source de controverse
au sein du service, selon que les soignants le considérent comme un outil de soin (ex. pour
apaiser un patient lors d'une crise) ou que les soignants le considérent uniquement comme

un outil d’aide aux examens et aux soins médicaux.
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Figure 5. « Papoose board », dispositif d immobilisation transitoire pour aide aux

examens et soins médicaux : exemple lors d une prise de sang (source :

photographie personnelle, SPEAPSL, 2015)

A Tinverse, nous retrouvons également cette méme tension avec le port de la
combinaison propriocetive (voir ci-apres) qui en tant que dispositif thérapeutique innovant,
permet d’une part de répondre aux besoins de proprioceptions de cet adolescent autiste et
d’autre part, sur un plan sécuritaire, de le protéger également de ses blessures corporelles
auto-infligées par pincements réitérés (Figure 3) et émiettement de la peau (skinpicking).
Un « déplacement sécuritaire » est donc constaté, grace au port de cette combinaison qui,
en plus de ses effets thérapeutiques, favorise également la cicatrisation des plaies de

Timothée (voir ci-dessous).
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Figure 6. Combinaison proprioceptive de Timothée

(source : photographie personnelle, SPEAPSL, 2015)
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5.1 | Problématique quotidienne a 'USIDATU

Dans ce contexte particulier, la problématique quotidienne des professionnels est la
suivante : comment contenir les troubles graves du comportement (TGC) afin de garantir
un cadre suffisamment rassurant pour le patient, sa famille et I’équipe de soin, tout en

veillant au maximum a I'intégrité de la personne ? (2,29)

5.2 | Hypothése de recherche

Pour explorer la dimension morale de ces situations extrémes, ’hypothese de recherche

de notre étude ethnographique est la suivante :

« Prendre soin en contexte de gestion de crise, c’est se protéger soi et protéger
l'autre pour se prémunir d'une violence mettant en péril le lien nécessaire a

l'accompagnement. »

Nous avons formalisé ainsi notre hypothése de recherche afin d’intégrer en amont a notre
réflexion éthique les mécanismes d’exclusion dont sont victimes les jeunes avec DI/TSA et

leur famille.

En effet, comme nous 'avons vu dans I'introduction générale, étant donné le contexte de
maltraitance institutionnelle important en France (30), dans notre travail, nous inscrirons
la genese des TGC dans le parcours de soin des jeunes avec DI/TSA qui bien souvent est

jalonné de ruptures.
Nous pensons qu’en procédant ainsi nous pourrons effectuer nos recherches sur les

pratiques de sécurisation alternative a la contention en mettant en avant un questionnement

plus large sur la dimension sociétale de ces situations complexes en DI/TSA.
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5.3 | Objectifs de la recherche

(1) Objectif principal : recenser et décrire les pratiques de sécurisation alternatives a
la contention dans la prise en charge des TGC des personnes avec DI/TSA, lorsqu’elles sont
hospitalisées. La dimension internationale de 1'étude nous permettra de questionner les
normes locales qui influencent la formalisation et les justifications de ces pratiques, a travers
des cultures de service et des politiques de santé différentes dont les valeurs du soin sont a

approfondir et a distinguer.
(i) Objectif secondaire : analyser 'expérience morale des soignants confrontés aux

situations de violence dans le champ de la DI/TSA pour distinguer les freins et les leviers

aux alternatives a la contention
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Chapitre II — Cadre théorique et méthodologie générale

1 | Cadre théorique : la vulnérabilité partagée

Notre cadre théorique porte sur le concept de « Vulnérabilité partagée », tel qu’il a été
développé dans les travaux de Guillaume Le Blanc (31) et d’Agata Zielinski (32-34). Nous
avons choisi ce cadre théorique pour analyser les situation complexes en DI/TSA et plus
particulierement I'impact de la violence des TGC et de leurs répercussions a court et a long
terme sur les soignants et les personnes DI/TSA. La vulnérabilité des soignants nous semble
en effet a prendre en compte pour mieux comprendre comment les pratiques de
sécurisation alternatives a la contention sont mises en ceuvre pour garantir une protection
efficace et adéquate des personnes DI/TSA lorsqu’elles sont hospitalisées. Ce cadre
théorique nous permettra d’analyser les situations d’impasse thérapeutique au sein
desquelles les processus de disqualification de la voix de 'enfant peuvent étre associés a
des situations de maltraitance interpersonnelle (usage de la force ou privation de liberté)
et institutionnelle (exclusion, perte de chance associée a un défaut de soin ou
d’accompagnement spécialisé). Ces mémes processus s’entremélent dans des boucles
rétroactives de violence dont il faut pouvoir tenir compte, notamment pour inscrire la
genése des crises comportementales en la mettant en lien avec les trajectoires

développementales spécifiques a chaque situation complexe en DI/TSA.

1.1 | Interdépendances et vulnérabilités

En cherchant a prendre en considération de fagon conjointe la vulnérabilité du patient
et celle du soignant, notre réflexion porte sur une conception relationnelle de 'autonomie
(35-37). Dans ce champ conceptuel, le lien d’interdépendance entre le soignant et le soigné
est irréductible et loin du fantasme de l'autonomie toute puissante et indépendante. En

privilégiant le concept de «vulnérabilité partagée » nous concevons cette notion
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fondamentale qu’est '« Autonomie » (32) en l'inscrivant précisément dans ce qui pourrait
la nier : la dépendance. Pour Winnicott (38), la construction de l'identité de 1'individu est
faconnée par un lien de dépendance originelle qui nous lie a autrui et c’est en ce sens, que
selon lui, la vulnérabilité est fondamentale et fondatrice. Dans cette perspective
correspondant a I'éthique du care, I'exigence morale tient dans la dimension relationnelle
du soin. Pour notre recherche, nous mettrons au second plan la notion de
responsabilisation (empowerment) souvent associée a la réflexion sur lauto-
détermination, pour valoriser davantage cette éthique du care (39) qui reconnait avant
tout la personne dans son inscription a un systéme d'interdépendances. Dans cette
perspective systémique, 'expression de la vulnérabilité et des capacités individuelles (40)
est facilitée ou entravée par des facteurs contextuels particuliers a différents niveaux :

interpersonnels, socio-historiques et culturels. (41)

1.2 | La vulnérabilité, un fait anthropologique

Pour G. Le Blanc, la vulnérabilité est un fait anthropologique qui définit ’humain a

travers son « exposition »a la vie :

« Vivre, dira-t-il, c’est étre exposé a la possibilité d’étre fragilisé d'une maniere

ou d’une autre, a la possibilité d’étre blessé. » (31)

En prenant ainsi en compte la vulnérabilité, il nous invite d’emblée a analyser 'individu
comme un étre fondamentalement incomplet. Dans cette conception ontologique de la
personne, le soignant -— tout comme le soigné — ne peut pas a lui seul former son propre
monde, et tous deux sont par essence, dans une dépendance mutuelle.

En nous appuyant sur les recherches en éthique de l'enfance développées par le
programme de recherche « VOICE », nous analyserons plus en détail les freins et les leviers
des alternatives a la contention, en nous référant au concept d’« expérience morale »
(moral experience) et en 'adaptant aux soignants qui ont participé a notre étude (16,42).

Le concept d’expérience morale se définit de la fagcon suivante :
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« L’expérience morale comprend la signification qu’a une personne des valeurs
b : . . 7 . )4 4 . .
qu’elle juge importantes et qui sont réalisées ou bafouées dans son quotidien.
Cela inclut les interprétations d’'une personne en lien avec une ou plusieurs
situations vécues qui relevent du spectre du bien et du mal ou du juste et de

l'injuste. » (traduction libre**) (43).

A partir de notre questionnement de départ dans le champ de la DI/TSA, nous chercherons
s’il existe un lien entre le recours aux mesures de contrainte et la pénibilité au travail en
pédopsychiatrie®’. Ne devons-nous pas en effet, pour penser la complexité de ces situations
de soin et de contention, réfléchir davantage a partir de la notion de vulnérabilité pour

b . .
comprendre |'expérience morale des soignants ?

Le concept d’ « expérience morale » nous permettra également d’expliciter dans quelle
mesure les situations de soin et de contention peuvent générer une souffrance morale chez
les soignants (moral distress). Dans la fin de notre argumentaire nous chercherons a
expliciter la violence de ces situations d’accompagnement difficile en nous intéressant au
concept d’« imaginaire social » (social imaginary) (16). Ce concept nous permettra
d’analyser la violence sur un plan interpersonnel et de proposer une analyse des violences
institutionnelles associées aux politiques de moindre recours a lisolement et a la
contention. Cette notion du philosophe Charles Taylor nous permettra d’ouvrir une
discussion sur les valeurs du soin et de l'accompagnement en nous intéressant aux
contextes sociopolitiques, historiques et culturels qui caractérisent les situations

complexes en DI/TSA. Selon Taylor, le concept d’imaginaire social se définit ainsi :

#« Moral experience encompasses a person’s sense that values that he or she deems important are
being realised or thwarted in everyday life. This includes a person’s interpretations of a lived encounter,
or a set of lived encounters, that fall on spectrums of right-wrong, good-bad or just-unjust. » (Hunt &
Carnevale, 2011, p. 659)
Bhttps://www.liberation.fr/france/2018/06/11/greve-de-la-faim-a-I-hopital-psychiatrique-du-
rouvray-les-lecons-de-la-sortie-de-crise 1658160
https://www.lefigaro.fr/flash-actu/2018/05/28/97001-20180528FILWWWO00315-rouen-greve-de-la-
faim-dans-un-hopital-psy.php
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« Par imaginaire social, j'entends quelque chose de beaucoup plus large et
profond que les schémas intellectuels que les individus peuvent entretenir
lorsqu'ils pensent a la réalité sociale sur un mode désengagé. Je pense plutdt a la
fagon dont les individus imaginent leur existence sociale, comment ils
s'integrent aux autres, comment les choses se passent entre eux et leurs
semblables, les attentes qui sont normalement satisfaites, et les notions et
représentations normées plus profondes qui sous-tendent ces attentes... »
(traduction libre*®) (44)
Ce concept d’imaginaire social nous permettra d’explorer la diversité des horizons de

signification correspondant a chacun des terrains de notre étude ethnographique (16).

1.3 | Aux limites du soin, quand demeure la vulnérabilité des soignants

En nous appuyant sur les travaux que A. Zielinski a menés sur la « vulnérabilité partagée »
(32,33,45), nous souhaitons reconsidérer la vulnérabilité des soignants qui doivent
intervenir dans les situations complexes en DI//TSA. Selon A. Zielinski, la reconnaissance

de notre vulnérabilité est une vertu relationnelle :

« Je défends I'idée que la reconnaissance de notre propre vulnérabilité est une

vertu, un juste milieu entre toute-puissance et impuissance [...] La vulnérabilité
. \ . . \ > o . .

reconnue peut aider a viser le bien, dans la mesure ou elle n’est ni impuissance

(qui empéche d’agir), ni toute-puissance (qui prend le pouvoir sur autrui). » (32)

En partant précisément des difficultés que les soignants expriment lors de ces situations
de soin et de contention, il s’agit de définir les limites individuelles et collectives des
équipes, lorsqu’elles ne parviennent plus a faire autrement que de céder a la contrainte

pour assumer leur devoir de protection et de non-abandon. En contexte de crise, lorsque

% « By social imaginary, | mean something much broader and deeper than the intellectual schemes
people may entertain when they think about social reality in a disengaged mode. | am thinking, rather,
of the ways people imagine their social existence, how they fit together with others, how things go on
between them and their fellows, the expectations that are normally met, and the deeper normative
notions and images that underlie these expectations...» (Taylor, Charles, 2004. Modern Social
Imaginaries. Durham, NC: Duke University Press ; p.23)
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les personnes hospitalisées peuvent se mettre en danger ou porter atteinte a l'intégrité

autrui, nous souhaitons explorer la possibilité d’envisager un autre paradigme sécuritaire
qui d’'une part, serait fondé sur la reconnaissance de la vulnérabilité des soignants et
d’autres part, envisagerait le recours aux EPI comme un moyen alternatif au recours aux

mesures de contraintes traditionnelles.

2 | Matériel et méthode

Cette étude est prospective, ethnographique (46,47) et multicentrique : France, Canada,
Etats-Unis. Notre protocole s’intitule :
« l'intégrité de la personne a l'épreuve de la violence en pédopsychiatrie.
Pratiques de Sécurisation Alternatives a la Contention (PSAC) dans la prise en
charge des troubles graves du comportement des patients avec autisme et

déficience intellectuelle, une étude multicentrique : France, Canada, Etats-Unis »

Ce protocole a fait I'objet de deux approbations éthiques : CER (comités d’éthique de la
recherche) de I'Institut Universitaire en santé mentale Douglas (affilié a McGill
University) et CERES (conseil d’évaluation éthique pour les recherches en santé) de

I'Université Paris Descartes. L’étude s’est déroulée de 2017 a 2019.
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2.1 | Sélection des participants

Population cible
Critéres d’inclusion

La population de l'étude concerne les soignants de pédopsychiatrie directement
confrontés a la violence des troubles séveres du comportement des patients avec DI/TSA.
Les principaux criteres d’inclusion reposent sur : leur expérience de la gestion de crise,
leur engagement physique pour contenir les patients avec TGC (ex. immobilisation), leur
degré d’exposition aux risques socioprofessionnels inhérents a la violence de ces situations
extrémes et leur responsabilité dans la mise en application des mesures de contraintes.
Critéres d exclusion

Soignant en milieu extrahospitalier ; soignant en milieu intrahospitalier, n’ayant jamais

été confronté aux TGC (persistants) des patients avec DI/TSA ; familles des patients avec

DI/TSA.

Terrains ethnographiques
L’étude est multicentrique et les investigations se dérouleront sur trois unités de soin
intrahospitaliéres de psychiatrie (enfant, adolescent et adulte) :

- «USIDATU », Unité Sanitaire Interdépartementale d’Accueil Sanitaire
d’Urgence, Service de Psychiatrie de I'Enfant et de I’Adolescent, GH Pitié-
Salpétriere, AP-HP, France.

- «Burgess 2», Le programme de déficience intellectuelle avec comorbidité
psychiatrigue, Institut Universitaire en santé mentale Douglas, Canada.

- « NBU », Neurobehavioral Unit, Kennedy Krieger Institute, Department of Child
and Adolescent Psychiatry, Johns Hopkins University School of Medicine,
Baltimore, USA.

Ces services de référence sont rares et sont dédiés a I'évaluation et aux traitements des

comorbidités somatiques ou psychiatriques des personnes avec DI/TSA et TGC.
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Déroulement de I'étude et modalité de recrutement des participants

Visite de préinclusion, information et consentement des soignants participants

Une information écrite sous forme d’affiche (cf. Annexe C5) est mise en place au sein
de chaque service (sous réserve de l'acceptation des responsables) afin d’optimiser la
diffusion de l'information au sein de I'’équipe. Elle permet de garantir aux personnes
absentes lors de la visite de préinclusion d’étre averties de 'existence de cette recherche
qui les concerne directement.

Lors de la visite de préinclusion, le chercheur s’assure que les informations concernant
les enjeux de sa recherche sont claires et appropriées aux futurs participants. Lors de cette
réunion, il peut approfondir certains enjeux particuliers de la recherche en s’assurant de
la bonne compréhension des participants. A la fin de cette visite, il remet 4 chacun d’eux
un formulaire de consentement écrit (cf. Annexe C2). Les participants ont alors un temps
suffisant pour donner leur consentement libre et éclairé, notamment en ce qui concerne
les modalités des entretiens individuels (ex. 45 minutes, modulables en fonction de la
disponibilité des soignants participants).

Le consentement écrit permet I'inclusion définitive des soignants a I'étude. Bien que la
compréhension des soins infirmiers soit l'objet central de la recherche, d’autres
professionnels ont été inclus pour rendre compte de la prise en charge intégrative et
multidisciplinaire caractéristique de ces services de psychiatrie. La diversité des points de
vue ainsi entrecroisés, sera en lien avec la saturation conceptuelle des données et permettra
d’approfondir l'analyse du discours des participants. Les entretiens se sont déroulés
préférentiellement dans le poste de soin infirmier ou dans la salle de réunion, a la

convenance des participants et du responsable de I'Unité.
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2.2 | Collecte des données

Guide d'entretien individuel

Le questionnaire est de type semi-structuré (cf. Annexe C3). Les questions sont ouvertes
et le temps de réponse n’est pas limité. Tout en cherchant a laisser un caractere spontané
au déroulement des entretiens, le chercheur peut relancer les personnes interviewées sur
les thématiques non abordées. Le chercheur insistera davantage sur la valeur du dialogue
intersubjectif au regard du contexte.

Ce guide d’entretien s’adresse aux soignants confrontés a la violence et engagés dans un
corps-a-corps pour contenir physiquement les grands états d’agitation des personnes avec
DI/TSA. La personne responsable de la collecte des données est Jean Lefévre-Utile,
étudiant sous la supervision de Aymeric Reyre et Franco A. Carnevale. L'objectif est
d’aider a ce qu’a l'issue des entretiens, les professionnels aient pu parler le plus librement
possible de leur pratique afin que les différents éléments utiles a la question principale de

’étude soient diment renseignés.

Journal de bord et grille d'observation participante

Le journal de bord constitue un élément de triangulation (48) essentiel pour valoriser
la composante réflexive de 'analyse qualitative des entretiens individuels. L’observation
participante (49) de I'ethnographie ciblée correspond a un temps d’immersion limitée dans
le temps. La présence du chercheur a au moins une ou deux réunions hebdomadaires est
souhaitée pour avoir une meilleure compréhension de la dynamique d’équipe. La
composante ethnographique a pour but d’enrichir la réflexion par des éléments plus
informels du quotidien (50).

La grille d’observation participante (51) aide le chercheur a s’assurer que son journal de
bord tient compte de facon cohérente d'un ensemble d’éléments pouvant étre commun
aux différents sites. Le recueil du journal de bord permettra en partie la recension de ces

divers éléments pouvant faire I'objet de la rédaction d’'un compte rendu d’observation (51)
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remis au chercheur principal et utile a la phase d’analyse. Précisons que l'approche
participative de nos observations en immersion dans le service, n’interféere pas dans
l'organisation de l'accompagnement des patients. Ces temps sont organisés par les

responsables d’Unité et a la convenance des participants volontaires.

Concernant les observations en immersion (ex. poste de soin infirmier, ou salle de réunion
lors des staffs interdisciplinaires), le recueil de données concerne uniquement les
professionnels et a aucun moment les patients et leurs familles ne sont concernés.

De nombreuses photographies proviennent de nos terrains d’enquéte. Elles ont été
anonymisé systématiquement et utilisé apres avoir obtenu l'accord des responsables

d’unité.

2.3 | Analyse des données

Les refus d’entrer dans 1’étude ainsi que les retraits en cours d’étude seront décrits. La
population de T'étude sera décrite au plan quantitatif, globalement et site par site.

Néanmoins, I'analyse des données de I'étude sera principalement qualitative (52).

La premiere phase d’analyse reprend I'approche qualitative de Paillé et Mucchielli en
s’'inspirant notamment de leur modéle de « thématisation séquentielle » (53) pour I'analyse
de contenu du recueil des entretiens. La premiere analyse sera effectuée par le « chercheur
correspondant » sous la supervision de A. Reyre et Franco A. Carnevale. Deux autres
chercheurs collaborateurs permettront une lecture critique transversale, notamment lors
des premiéres étapes d’analyse : A. Perron (University of Ottawa) et M. Montreuil
(« VOICE », McGill University). Au chapitre VI, nous détaillons le cadre herméneutique
et participatif nous ayant permis d’approfondir la dimension morale des situations

complexes en DI/TSA.
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Triangulation et réflexivité

Une fois cette premiere étape de l'analyse soumise a l'appréciation critique des
chercheurs collaborateurs, la neutralité de I'analyse sera garantie par la rigueur de la
triangulation (48). En effet, le journal de bord est un élément de triangulation important
de la composante réflexive de l'analyse qualitative des entretiens individuels. Il aide
notamment a I’élaboration du compte rendu d’observation. En amont de l'investigation,
une synthése des préconceptions du chercheur investigateur est remise au chercheur
principal, ce qui constitue un support enrichissant la discussion lors de la phase d’analyse.
Ceci nous permettra d’observer les écarts éventuels entre nos a prior7 initiaux et ce qui a

fait 'objet d’étonnement ou d’incompréhension a posteriors.

Devant une telle démarche individuelle de terrain, il faut pouvoir s'assurer que
I'interprétation du chercheur reste congruente avec les terrains d’étude. La méthodologie
employée permet ainsi au chercheur de limiter les sauts d'interprétation, de rendre compte
du processus itératif et de ses capacités d’autocritique sur sa propre analyse. Par ces
processus de recherche et de rigueur méthodologique, nous souhaitons rendre compte
d’une compréhension de la complexité de 'expérience de la violence en contexte de

gestion de crise des personnes avec DI/TSA.

2.4 | Considérations éthiques

Les données des entretiens seront anonymisées avant leur traitement analytique. Le
respect de la confidentialité est garanti a tous les soignants faisant partie de I'étude. Chacun
des participants sera assuré que leur sécurité d’emploi restera protégée, du fait que
I'employeur ne pourra avoir acces aux données individuelles. Le chercheur est également

tenu au secret professionnel.
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Toutes les informations recueillies pendant les entrevues demeureront confidentielles et
seront identifiées dans la recherche par codes numériques. Toutes les informations
incluant les enregistrements audio seront conservées sur une clé USB prévue a cet effet.
Nous pourrons utiliser a des fins de recherche, d’enseignement ou de publication certains
extraits des entrevues. Bien que les résultats de la recherche (ex. verbatim) puissent étre

publiés, les participants ne pourront en aucun cas étre identifiés.

Les participants demandeurs ont droit au suivi des résultats de I’étude. Le droit au refus ou
au retrait de I'étude est aussi garanti. Il n’y a pas a priori de conflit d'intéréts et il sera

systématiquement vérifié qu’il n’y en a pas.

Ce projet de recherche est soutenu par le Département de la Recherche Clinique et du
Développement (DRCD) de I’Assistance Publique-Hoépitaux de Paris (AP-HP) dans le
cadre de la promotion des « Doctorats en recherche infirmiére ». Il a ainsi fait 'objet d'une

bourse doctorale obtenue en octobre 2016, pour une durée de trois ans.

2.5 | Résultats attendus

Décrire I'usage des pratiques de sécurisation alternatives a la contention dans le champ
de la DI/TSA.
Certains outils de sécurisation (ex. port du casque) peuvent valoriser des modes de réponse
plus adaptés pour désamorcer le processus agression/répression souvent induit par
I'intensité de la violence de ces situations, en favorisant la mise en ceuvre de modalités de
contrainte plus respectueuses de la dignité des patients. Ce type d’outils contribue a une
meilleure évaluation diagnostique de ces patients difficiles a examiner et pour lesquels
certaines indications thérapeutiques sont souvent « contre-indiquées » du fait de leur

agitation.
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Faciliter I'évaluation et les traitements adéquats aupreés des jeunes avec DI/TSA.
Grace a un usage spécifique des équipements de protection il est possible de garantir un

acces aux soins et de pallier les risques importants de perte de chance pour ces patients (3).

Mieux comprendre le « déplacement thérapeutique » de certains outils de sécurisation.
Le lien entre protection et contenance pourrait effectivement davantage étre exploré en
valorisant I'importance de 'ergonomie lorsque se pose la question de la dys-sensorialité
des patients. Le mieux-étre constaté par certains dispositifs (ex. le port de combinaison)

devrait ainsi davantage étre exploré.

Soigner la relation en contexte de gestion de crise.
Néanmoins, le recours a certains outils de sécurisation améliore parfois tres nettement les
interactions interpersonnelles par une communication infraverbale de meilleure qualité
sur le plan de la réciprocité. Ce type d’amélioration peut correspondre a des indices de
consentement ou d’assentiment pouvant étre en lien avec la conception du droit au refus

(54) et I'idéal de la relation de soin consentie (55).

Promouvoir les pratiques de sécurisation alternative permettant daccompagner la
souffrance des patients dys-communicants et celle de leur entourage.
Les parents confrontés a de telles situations doivent pouvoir bénéficier de temps de répit,

tout en leur préservant une place dans 'accompagnement de leur enfant.

Cette recherche donnera lieu a des publications sur les pratiques de sécurisation
alternatives a la contention (ex. matériel de protection), pouvant que nous pourrions
transférer a d’autres disciplines de la médecine ou I'usage de la force et la question du
recours a la contrainte restent encore insuffisamment discutés a I'hopital (ex. neurologie,

gériatrie)
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2.6 | Considérations épistémologiques

En partant d'une réflexion sur la vulnérabilité des soignants (56) physiquement
impliqués dans ces situations d’accompagnement difficiles, notre cadre théorique sur la
«vulnérabilité partagée » reposera sur une approche combinant I'’herméneutique,
I'ethnographie et la participation. Notre ambition est de proposer un cadre de recherche
en soins adéquat (16,43,57) pour analyser a différents niveaux les enjeux éthiques des
situations de violence et de contention en pédopsychiatrie : micro (relation
interpersonnelle), méso (pratiques et organisation des soins, dynamique d’équipe), macro
(normes institutionnelles et politiques de santé) et méta (enjeux éthiques et moraux), et
ainsi proposer une compréhension globale de la violence de ces situations de soin et de

contention (voir ci-dessous, Figure 7).

Le paradigme constructiviste sur lequel se fonde notre réflexion en éthique du soin,
nous permettra de prendre en considération les notions de souffrance et de relation pour
explorer le lien entre les processus de disqualification de la voix des jeunes avec DI/TSA
hospitalisés et I'impact de la violence que ces situations de soin peuvent avoir sur leur
trajectoire développementale, lorsque les soignants ont recours a des mesures de

contrainte.

Valeurs du soin & de I’accompagnement

(dimension éthique et morale, symbolique)

Politique de santé

(dimension historique et socioculturelle de l'institution)
Fonctionnement du service

(organisation, justification/formalisation des pratiques)
Clinique & besoins de soin

(souffrancesrelation)

Figure 7. Niveaux d’interprétation du processus itératif
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2016 : revue narrative sur les
« alternatives » a la contention
dans le champ de la DI/TSA

2017 : revue ciblée sur les EPI
dans le champ de la DI/TSA

2018 : ethnographie globale sur les

EPI (France, Canada, Etats-Unis) 2019 : ethnographie ciblée sur

I'expérience morale des soignants
confrontés a la violence des TGC
dans le champ de la DI/TSA

2020 : implantation des résultats
de I'ethnographie a I'USIDATU

DI : déficience intellectuelle ; EPI : équipement de protection individuelle ; TGC : troubles graves du
comportement ; TSA : trouble du spectre autistique

Figure 8. Résumé des cing étapes de l’analyse des données de la recherche doctorale

Conclusion de Ia premiére partie

Cette premiere partie nous a permis d’illustrer la clinique des situations complexes en
DI/TSA et notamment cette frontiére difficile a définir, entre la sécurisation (ex. papoose
board, port du casque) et certaines médiations corporelles ou dispositifs innovants
« contenant » (ex. les thérapies par enveloppements humides, le port de la combinaison
proprioceptive).

La présentation de ce cas clinique nous a également permis de faire le lien avec notre cadre

théorique et I’élaboration de notre protocole de recherche.
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DEUXIEME PARTIE - REVUE DE LA LITTERATURE SUR LES PRATIQUES DE
SECURISATION ALTERNATIVES A LA CONTENTION DANS LE CHAMP DE LA
DI/TSA

Introduction de la deuxiéme partie

Cette seconde partie présente 1'état de 'art de notre objet de recherche et justifie
l'orientation ultérieure de notre étude ethnographique portant sur les équipements de
protection individuelle (EPI). Le chapitre III a pour objectif d’expliciter le terme
d’« alternative » a la contention pour rendre compte de la diversité des pratiques de
sécurisation et identifier les différents niveaux d’interdépendance qui s’expriment
entre les soins et les modalités de contrainte. Dans le chapitre IV, nous présentons les
résultats d'une revue systématique (scoping review) ciblée sur les usages associés aux
équipements de protection individuelle (EPI) dans la prise en charge des TGC des
personnes avec DI/TSA. Nous avons résumé l'ensemble des résultats sous la forme de

tableaux.
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Chapitre III — Revue de la littérature sur les alternatives a la contention dans le champ de

la DI/TSA

1 | Méthode

1.1 | Penser l'interdépendance entre les mesures de contrainte

Pour définir les alternatives a la contention, il est nécessaire de recenser les différentes
pratiques de sécurisation associées a une réduction des modalités de contention, telles que
nous les avons définies dans I'introduction générale :

- «contention mécanique » (sangles),

- «isolement » (chambre du patient ou salle d’apaisement porte fermée a clé),

- «contention physique » (correspondant soit a des techniques spécifiques de
déplacement nécessitant un intervention pour rediriger ou contenir physiquement
la personne, soit a une immobilisation manuelle coucher au sol),

- «contention chimique» (sédation médicamenteuse prolongée associée a

I'administration d’'un traitements psychotropes a haute dose).

Afin d’expliciter les alternatives a la contention, nous avons pris soin de bien distinguer
chacune de ces pratiques contraignantes, au vu des liens d’interdépendance entre chacune
de ces modalités de contrainte. Lorsque le terme « contention » est laissé seul, cela signifie

qu’il englobe I'ensemble de ces quatre modalités de contrainte.
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1.2 | Cheminement de la recension des écrits

Pour réaliser cette revue narrative de la littérature, une approche de synthese
interprétative a été utilisée (58), dans laquelle des études quantitatives et qualitatives ont
été incluses. Notre recension des écrits s’est concentrée sur le recours aux alternatives a la
contrainte aupres des personnes avec DI/TSA et TGC. Comme le nombre d’articles sur ce
sujet est limité, nous avons également inclus certaines publications relatant le vécu des
usagers, des familles et des professionnelles concernant la contention, en plus de celles sur
les alternatives a la contrainte.

Le processus itératif associé a cette syntheése interprétative nous a permis une

compréhension de la littérature sur les alternatives a la contrainte (58).

La revue narrative de la littérature sur les alternatives a la contrainte a dans un premier
temps été réalisée en janvier 2017, puis mise a jour en décembre 2020 via les moteurs de
recherches PubMed, Google Scholar, ScienceDirect et Cairn. Dans un premier temps, voici
les mots clés que nous avons combiné entre eux au début de notre recherche : «
autism/developmental/intellectual disabilit* » « restraint’/control measures » «
maltreatment/abuse  », « challenging  behavior’/self-injur’/severe  behavior
disorder’/aggressi’/violence », ~« harm/safety » « nurs’/caregiver/staff », «

child’/adolescent/youth », « ethics/moral ».

Sélection des articles recensés dans la revue narrative sur les alternatives a la contrainte

dans le champ de la DI/TSA et des TGC

Afin de cibler les articles relatifs aux alternatives a la contrainte dans le champ
spécifique de la DI/TSA avec TGC, dans un second temps, nous avons sélectionné les
articles en ciblant davantage les termes suivants : « alternative », « reduc*», «elimin®»,
« restrain’/control », «seclusion », «autism/disabilit*»,  « behavior*», « manual»,

« physical », « medication », « sedation », « pad », « protecti® », « ethics ».
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Critére d’inclusion
- Pour étre inclus, les articles devaient traiter des alternatives a la contrainte aupres des
personnes avec DI/TSA et TGC. La sévérité des troubles du comportement et les
comorbidités (somatique ou psychiatrique) ont été des points importants pour cibler
notre recension des écrits.
- Lorsqu’ils permettent une meilleure compréhension des alternatives a la contrainte,
les articles relatant les expériences des usagers, des familles et des professionnels relatifs
a I'isolement ou a la contention dans le champ de la DI/TSA ont également été inclus.
- Bien que notre recherche porte initialement sur le contexte pédopsychiatrique en
contexte hospitalier, cette revue de la littérature inclus également les adultes avec
DI/TSA et TGC. En effet, étant donné que de nombreux articles ne distinguent pas
nécessairement les enfants/adolescents de la catégorie « jeunes adultes »/adultes et que
la littérature est faible dans ce domaine, aucune limite d’age n’a été fixée.
- De la méme fagon, étant donné que les publications sont peu nombreuses sur le sujet,
nous recensons aussi bien les articles qui relevent du médico-social (services
communautaires) que du sanitaire (équipe mobile et service hospitalier).

- Les articles retenus sont rédigés en anglais.

Critére d’exclusion
- Ces premiéres étapes ont permis d’exclure 'ensemble des articles ne se référant pas
explicitement au champ de la DI/TSA avec TGC (ex. géronto-psychiatrie, psychiatrie
en milieu carcéral).

- Les articles inférieurs aux années 2000 n’ont pas été retenus.

Certains articles ont été ajoutés en se rapportant aux a la bibliographie des articles
initialement sélectionnés. Au total, 28 études ont été incluses dans 'examen final : 21
articles portent sur les alternatives a la contrainte et 7 portent sur le vécu des usagers, des
familles et des professionnelles concernant la gestion de crise comportementale dans le

champ de la DI/TSA.
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Chaque article a été étudié dans son intégralité. Lors de la premiere lecture, I'analyse
consistait a distinguer les informations spécifiques a chacun de ces articles : type d'étude,
objectif de 1'étude, contexte socioculturel et institutionnel, cadre théorique, définition des
concepts clés, méthodologie, échantillon, résultats, pertinence et approches critiques. Afin
de privilégier une synthese des résultats, la restitution de cette revue narrative n’explicite

néanmoins pas systématiquement ’ensemble de ces informations pour chaque article.

Cette syntheése sur les alternatives a la contention permet de contextualiser la suite de
nos recherches ciblées sur le recours aux outils de sécurisation alternatifs a la contention,
comme les équipements de protection individuelle (ex. port d'un casque ou de gants

rembourrés, etc.).
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2 | Synthése des résultats de la revue narrative

Les résultats de notre revue narrative de la littérature sont organisés en trois parties :
(1) Les données générales sur les situations de soin et de contention dans le champ de
la DI/TSA.
(2) Les alternatives a la contrainte telles qu’elles sont formalisées dans le champ de la
DI/TSA avec TGC.
(3) Le vécu des usagers, des familles et des professionnelles concernant la contention

et ses « alternatives » dans le champ de la DI/TSA.

2.1 | Contexte général

Pour introduire 1’état de I'art sur les alternatives a la contrainte en DI/TSA, nous avons
retenu trois articles. Une premiére étude canadienne(59) a identifié cinq facteurs
interpersonnels et environnementaux qui influencent le recours a l'isolement et a la
contention physique et mécanique chez les adultes avec DI et TGC, au sein des services
communautaires :

(1) le mode de communication,
(2) les médicaments anxiolytiques,
(3) la gravité des comportements agressifs,
(4) 1a présence d'une évaluation fonctionnelle des TGC*/,
(5) I'expérience des aidants de premiere ligne.
Dans la suite de notre travail, afin de mieux comprendre les processus de disqualification

a 'ceuvre en contexte de crise, nous nous intéresserons en particulier au dernier facteur

47 | 'évaluation fonctionnelle mesure les capacités de l'usager, enfant comme adulte, a mettre en ceuvre
les compétences issues de divers domaines (ex. communication, motricité, autonomie) dans différents
contextes (ex. familial, scolaire, professionnel). Elle est a la base de toute intervention éducative. En
effet, cette derniére doit nécessairement, afin de se fixer des objectifs pertinents, hiérarchisés et
susceptibles d'étre atteints, s'articuler autour d’'une évaluation approfondie. L'évaluation fonctionnelle
se devra d'étre :

- Réguliere: en fonction du rythme d‘acquisition de I'apprenant, elle pourra étre réactualisée tous les
six mois ou un an, parfois de facon beaucoup plus réactive pour les « apprenants rapides » ;

- Interdisciplinaire : elle fera intervenir médecins, psychologues, orthophonistes, psychomotriciens,
ergothérapeutes, éducateurs, pédagogues, etc., afin de d'évaluer I'état clinique de la personne
dans ses différents domaines d'adaptation ;

- Multidimensionnelle : une pluralité de domaines de fonctionnement sont évalués (cognitif,
sensoriel, moteur, socio-communication, émotion, etc). (https//www.cra.bzh/diagnostic-et-
evaluation/I-evaluation-fonctionnelle)
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évoqué par J. Mérineau-Coté et D. Morin (59), portant sur « l'expérience des aidants de

premiére ligne ».

Selon Matson et Boisjoli (60), les trois facteurs a prendre en compte concernant le recours
a la contention physique et chimique des personnes avec DI sont les suivants :

(1) le type, le taux et l'intensité des TGC,

(2) I'age de la personne,

(3) le placement en résidence.

Enfin, Lundstrom et al. (61) qui ont étudié la prévalence de l'utilisation de la contention
physique dans les foyers d’accueil pour personnes avec DI recensent également trois
principales caractéristiques chez les personnes qui nécéssitent un recours a la contention
physique :

(1) Les handicaps moteurs.

(2) Les difficultés de communication (troubles de 1'élocution, du langage).

(3) Les TGC (les cris et hurlements continus).

Pour comprendre les principaux freins et leviers au recours a la contention dans le champ
de la DI/TSA, il est donc nécessaire de cibler en priorité (1) 'évaluation sur des capacités
de communication et (2) le degré de sévérité des troubles du comportement afin d’adapter

I'ensemble des interventions en matiére de soin et d’'accompagnement.
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2.2 | Les alternatives a la contention dans le champ de la DI/TSA

Dans la littérature, les alternatives a la contention recensées dans le champ de la DI/TSA
peuvent étre hiérarchisées en trois catégories :
(I) Les thérapies comportementales ou «programme de modification des
comportements »
(2) Les modes d’organisation des équipes et les politiques institutionnelles

(3) Les outils de sécurisation alternatifs a la contention comme les EPI

Au sein de chacune de ces trois catégories, deux éléments reviennent réguliérement : la
formation des professionnels et le recours aux outils de communication alternatifs (ex.

utilisation de pictogrammes comme le Makaton, ou de langage signé).

Un point de vocabulaire :

Afin de bien distinguer 'intérét des alternatives a la contention pour les usagers et leurs
proches et de leur intérét pour les professionnels, nous avons privilégié les termes suivants
pour la suite de cette restitution des résultats de la revue narrative :

- Le terme «usager » qui englobe celui de « patient », « client », « bénéficiaire »,
« malade », « personne avec DI/TSA» et « enfant ».
- Le terme «professionnel » pour qualifier les «soignants», «personnels »,

« aidants », « éducateurs », « psychologues » et « employés ».
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Les thérapies comportementales : un deuxiéme niveau d'interdépendance

Concernant cette premiére catégorie de alternatives a la contrainte, dans 1'étude de
Carlson (62) des programmes de modification du comportement (behavior modification
program) sont répertoriés pour réduire I'isolement, la contention physique et chimique
chez certains jeunes avec DI/TSA ayant des gestes hétéro-agressifs (N=108, de 5 a 12 ans).
Pour réduire la contention mécanique Williams et Grossett (63) préconisent d’augmenter
les plans d'intervention comportementale avec une tragabilité plus systématique des
données relatives aux quotidiens TGC. Williams (2010) avait déja effectué une revue de la
littérature (64) sur les efforts de réduction et d'élimination des contentions physiques et
mécaniques. Dans cette étude, il distingue cinq approches :

- l'atténuation de la contention,

- la formation des professionnels,

- Tévaluation et la modification des « antécédents »*® liés a la contention,

- la modification des criteres de libération de la contention en fonction des
« conséquences »*,

- les thérapies comportementales.

COMPORTEMENT
CIBLE

ANTECEDENT(S)

FEEDBACK

Renforcement du comportement

Figure 9. Modéle « ABC » (Antecedent — Behavior — Consequence) et boucle rétroactive

de violence

8 Voir a ce propos la définition des « antécédents » dans le modéle ABC, http://aba-sd.info/?p=13
# Voir a ce propos la définition des « conséquences » dans le modeéle ABC, http://aba-sd.info/?p=13
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Les termes d’« antécédents » et de « conséquences » renvoient respectivement (1) aux
éléments qui précedent et déclenchent le « comportement cible », et (2) aux éléments qui
controlent les occurrences ultérieures du comportement cible. La notion de
« conséquence » est importante, tant 'impact des TGC peut correspondre a une circularité
de la violence parfois difficile & désamorcer. Exemple : lorsqu'un patient se frappe pour
obtenir un bénéfice attentionnel ou sensoriel, lorsqu’il cherche a étre contenu
physiquement, la réponse des professionnels pourra donc réduire, maintenir ou aggraver
les TGC. Cette analyse a posteriori des «conséquences des conséquences » permet
d’intégrer plus globalement les risques de iatrogénies et/ou de traumatisme associés aux
recours a la contention (chimique, physique, mécanique) ou a l'isolement. Sur le plan
éthique, la « gestion des conséquences » est souvent plus délicate a expliciter et a mettre
en ceuvre (ex. dans les cas ou les logiques punitives peuvent réduire « efficacement » les
TGC). La « gestion des antécédents » quant a elle, correspond aux mesures de prévention
active visant a anticiper la survenue des TGC.

En 2009, Williams étudie également la sécurité des moyens de contention (physique et
mécanique) et les dommages collatéraux aupres des personnes avec DI et TGC (65). Cette
étude montre que l'utilisation de la contention en tant que composante d'un programme
de traitement comportemental (c’est-a-dire la « contention planifiée » en amont) était plus
stire que la contention d’intervention de crise (c’est-a-dire la « contention dans I'urgence »
en dernier recours). La formation complémentaire et le développement du programme
associé a la « contention planifiée » a contribué a une plus grande sécurité des usagers et
des professionnels. L’auteur précise néanmoins que, devant l'absence de données
empiriques suffisantes sur les conditions de sécurité de la contention, cette pratique devrait

étre réduite et surveillée de pres.
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D’autres études se réferent également au modele ABC que nous avons explicité
précédemment (Figure 9). Luiselli (66) dont l'approche repose sur l’analyse du
comportement appliquée (Applied Behavior Analysis) insiste sur la distinction a faire entre
ces deux procédures qui réduisent et suppriment la contention physique aupres des
usagers:

(1) la gestion des antécédents (immédiats et prédicteurs) associés au recours a la
contention physique.

(2) la gestion des conséquences qui, par exemple, peut consister a réduire la durée
de la contention physique en établissant un « critére de libération a temps fixe »

(FTR: fixed-time release).

Une autre étude de Luiselli et al. (67) porte sur les effets bénéfiques de la gestion des
antécédents pour réduire la contention physique aupreés d'un adolescents autistes ayant

des gestes hétéro-agressifs.

Lorsqu’il n’a pas été possible de prévenir la crise et qu’il faut trouver une facon d’intervenir
efficacement, deux autres études du méme auteur décrivent cette gestion des conséquences
a travers la procédure dite de « libération a temps fixe » (68,69). Cette technique également
appelée « estompage » (fading) correspond a la réduction de la contention physique par
I’établissement d'un critére de « libération a temps fixe » de plus en plus bas. Exemple :
lorsqu’a partir de « 60 secondes » d’immobilisation couché au sol, les professionnels
décident de se retirer progressivement. La premiére étude montre qu’avec cette méthode,
il est possible de réduire la contention physique et l'intensité des gestes d’hétéro-
agressivité chez un garcon de 13 ans ayant une DI (68). Cette amélioration permet par la
suite l'introduction et le développement d'interventions éducatives, permettant de
renforcer les instants ol le jeune parvient a se calmer et en 'encourageant a reprendre
autant que possible le contrdle de lui-méme. Dans la seconde étude employant cette méme
procédure, des effets bénéfiques similaires sont également observés auprés d'un enfant et

de deux adolescents présentant une lésion cérébrale acquise (LCA) et des TGC (69).
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Dans la derniére étude de Luiselli (70) que nous avons recensée, il rapporte le cas d'une
femme de 27 ans ayant une DI avec plusieurs comorbidités psychiatriques et des TGC
(automutilation et hétéro-agressivité). Comme cela arrive fréquemment dans ce type de
situation complexe, cette jeune femme avait été admise dans de nombreux hopitaux
psychiatriques et centres de réadaptation. Lors de ses hospitalisations, elle a eu plus de 20
médicaments psychotropes et des séances d’électro-convulsivo-thérapie (ECT)* qui a
posteriori se sont révélées inefficaces. Elle a également subi des interventions intrusives
ou restrictives de fagon prolongée, comme le port d'équipements de protection
individuelle (EPI) ou le recours a la contention mécanique. A I'une de ses sorties de
I'hopital psychiatrique, elle est réorientée et accueillie au sein d'une structure médico-
sociale, ou la contention mécanique est proscrite. Au sein de cette institution, elle
bénéficie de diverses interventions comportementales, correspondant aux procédures

suivantes :

stratégie de « renforcement positif différentiel »!,

un temps d'arrét ou de pause (time-out),

des modifications de I'environnement (« gestion des antécédents prédicteurs »),

des changements de style de vie,

0 | 'ECT est I'aboutissement des progres scientifiques et techniques de I'ancienne méthode appelée
«électrochocs ». Réalisée aujourd’hui sous anesthésie générale, I'ECT permet I'amélioration rapide de
I'état de santé de certains patients par le recours a I'équivalent d’'une crise convulsive, artificiellement
provoquée en utilisant un courant électrique faible et tres bref appliqué a la surface du crane. Certains
patients ne réagissent pas ou réagissent tardivement aux médicaments utilisés habituellement dans
ces maladies. Des études scientifiques ont montré que I'ECT procure une amélioration nette de I'état
de santé d'au moins 80 % de ces patients. Les principaux avantages de I'ECT sont sa rapidité d'action
et limportance de son effet bénéfique sur les symptomes aigus. (http://psydoc-
fr.broca.inserm.fr/confetrm/rpc/ECTpatient.html).

Attention : les ECT sont donc a bien différencier des «SST» (skin shocks therapy) encore employées aux
Etats-Unis au sein du «Judge Rotenberg Center» (Massachusetts). A la difference des ECT qui se
pratiquent systématiquement sous anesthésie et en présence d'un médecin réanimateur, les SST
correspondent a une thérapie aversive contemporaine dont la logique punitive est explicite). Cette
pratique maltraitante a par ailleurs été dénoncée par I'ONU suite aux plaintes de familles de personnes
avec DI/TSA ayant été victimes de ces pratiques.

51 | e « Renforcement positif » est donc le fait de hausser la fréquence d'apparition d'un comportement
en ajoutant en conséquence a celui-ci un stimulus appétitif pour la personne. Ex: le bébé qui secoue
un hochet (comportement) induit un bruit du hochet (conséquence). La plupart du temps, on n'utilise
pas l'extinction seule mais on la couple avec le renforcement de différents comportements. C'est ce
qui s'appelle du « renforcement différentiel ». Le renforcement différentiel est une procédure tres
efficace et devrait étre utilisée en premier lieu pour diminuer des comportements non désirés. Dans le
renforcement différentiel, en méme temps que I'on ne présente plus les conséquences habituellement
associées a un comportement (extinction), on va renforcer d'autres comportements.
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- le port contingent d’EPI ou de contention physique en réponse a ses TGC (« gestion
des conséquences »).

Cette étude de cas montre comment la contention mécanique a été totalement supprimée

parallelement a une réduction importante de la fréquence des TGC et des contentions

physiques au cours d'une période d’évaluation de sept ans. Gridce a ces stratégies

comportementales, cette femme a acquis une plus grande indépendance et a optimisé ses

chances d’inclusion dans une structure médico-sociale.

Dans la littérature, trés peu d’études mentionnent de telles améliorations sur le long terme
al’exception d'une qui rend également compte des effets bénéfiques de certaines thérapies
comportementales 3 moyen et long terme (71). Selon Bird (2000), il est possible de
remplacer la contention mécanique par des thérapies comportementales (Positive
behavioral support) auprés d’adultes autistes (N=5) grace a I'évaluation et a la gestion des
antécédents (Figure 9) associés a des traitements restrictifs (privation de nourriture,
contention mécanique, choc électrique appelé « skin shocks »°2). Suite au transfert de ces
cinq usagers dans un nouveau cadre de soin et d’accompagnement, au sein duquel les
traitements restrictifs ont été abandonnés au profit de thérapies comportementales dites
« alternatives », I’étude met en avant que les participants ont maintenu pendant deux ans
des niveaux cliniquement acceptables de TGC. L’évaluation de la qualité de vie des usagers
avec TGC a par ailleurs montré qu’ils ont fait 'expérience d'une plus grande indépendance
(sans la supervision continue des professionnels) et d'une plus grande diversité d’activités
dans leur environnement de vie et de travail.

Peu d’études ont démontré qu’il était possible d’ajuster un tel programme comportemental
capable de maintenir des résultats positifs sur le long terme et ce, sans avoir recours aux
traitements restrictifs dont ces personnes étaient auparavant victimes. A partir des
évaluations fonctionnelles ont été congus des plans d'intervention alternatifs (Positive
behavioral support) pour chaque participant. En fonction de leur réaction et de leur

adhésion au programme comportemental proposé, 'objectif était de réduire autant que

52 Cf. la note précédente
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possible les traitements restrictifs, tout en maintenant I’amélioration des comportements
dans un environnement «naturel» (natural support), c’est-a-dire, facilitant un
accompagnement efficace dans la durée. Selon l'auteur, ces résultats sont encourageants
car ils démontrent qu’il est possible, grice a un systéme d’évaluation continue des
interventions comportementales, d’'aménager 'environnement en I'adaptant aux besoins

des personnes autistes, sans avoir recours a des stratégies punitives.

Comme nous 'avons explicité lorsque nous faisions le rappel des quatre modalités de
contrainte les plus fréquemment mises en ceuvre en psychiatrie, les pratiques d’isolement
et de contention s’inscrivent dans un réseau d’interdépendance. Par exemple, lorsque le
manque d’effectif de soignants induit une augmentation de la fréquence des contentions
physiques, lorsque l'augmentation de la contention chimique permet de réduire
I'isolement porte fermée a clé ou lorsque nous avons recours a la contention mécanique.
Comme nous l'avons illustré par les études précédentes, les thérapies comportementales
ou « programme de modification des comportements » sont fréquemment abordées comme
des «alternatives» a la contention. Elles constituent ainsi un autre niveau
d’interdépendance, lorsque, devant l'absence de «gestion des antécédents et des
conséquences » (Figure 9), des TGC adviennent et se maintiennent dans la durée, suscitant
ainsi un recours a la contention qui aurait pu étre évité ou limité dans sa fréquence, sa

durée et son intensité.

Par ailleurs, comme nous I'avons évoqué dans l'article de Bird (71), la contention doit
également pouvoir étre nuancée par d’autres approches ou traitements restrictifs
(privation de nourriture, recours au choc électrique appelé « skin shocks », etc.)
notamment pour clarifier la dimension aversive associée a chacune de ces « pratiques
contraignantes ». En effet, comme nous 'avons vu précédemment dans le cas clinique, la
contention peut dans certains cas étre vécue non pas seulement comme une contrainte
mais comme un soulagement. Comme nous 'avons déja souligné, cette tension forte entre

contrainte et soin est par ailleurs assez spécifique de ces situations complexes en DI/SA
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(13,27,28,72,73). Une discussion doit avoir lieu afin que les logiques dites « punitives » (ce
qui réduit I'occurrence d'un comportement non désiré par les professionnels ou la famille)
ne soient pas systématiquement confondues avec un acte de maltraitance. Les dimensions
aversives, intrusives ou invasives doivent susciter une grande attention de la part des
cliniciens afin qu’ils s’assurent qu’elles ne constituent pas un traumatisme pour les
personnes avec DI/TSA. Enfin, concernant les bienfaits des approches comportementales
évoquées précédemment, leur généralisation et leur effet a long terme restent néanmoins

controversés (3,74,75).

Organisation des soins et politiques Institutionnelles : un troisiéme niveau

d'’interdépendance

Une étude hollandaise (76) propose une analyse socio-culturelle des organisations et
politiques institutionnelles en matiére de moindre recours a I'isolement et a la contention
dans le champ de la DI (Australie, Royaume-Uni, Etats-Unis). D’apres cette revue de la
littérature, les politiques institutionnelles réglementées par le critéere de « dernier recours »
(ultimum remedium) ne sont pas toujours conformes a la pratique. Le recours a la
contrainte dans les soins aux personnes avec DI reste par ailleurs problématique sur le plan
international. L’analyse des politiques institutionnelles des trois pays étudiés permet de
distinguer les meilleures alternatives a la contrainte dans le but d’élaborer des
recommandations pour les Pays-Bas. Les quatre alternatives a la contrainte recensées dans
le cadre des soins aux personnes avec DI se réferent aux besoins suivants :

(1) Une direction forte des établissements de santé fondée sur la politique
nationale.

(2) La formation des professionnels.

(3) Un systéme de surveillance et de tragabilité strict des mesures de contrainte.

(4) Des changements d’attitude et de représentation sur l'utilisation des
contraintes dont le recours doit systématiquement étre considéré comme un

échec thérapeutique.
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Selon les auteurs, pour développer une politique efficace en matiére de moindre recours
al'isolement et a la contention, il faudrait que les Pays-Bas ratifient la Convention relative

aux droits des personnes handicapées® et développent un nouveau cadre juridique.

L’article de Deveau (77) qui porte sur la notion du «dernier recours» précise
I'importance des facteurs organisationnels pour controéler les programmes de réduction des
contentions physiques au sein des structures médico-sociales qui accueillent des personnes
avec DI, troubles des apprentissages et TGC. L’organisation tend a améliorer les politiques
institutionnelles, la formation continue, l'application de techniques spécifiques a la
contention physique par la promotion de valeurs qui selon 'auteur, se résument ainsi :

« Toute utilisation d'interventions physiques doit étre (1) dans l'intérét de la
personne, (2) la moins restrictive possible et (3) utilisée en dernier recours si et
seulement si les stratégies préventives ont échoué. »

Le principe de « dernier recours » implique que les services doivent justifier de leur
utilisation des alternatives a la contention telles qu’elles sont préconisées et évaluées dans
leur établissement, afin de préserver et d’améliorer la qualité de I'accompagnement. Ce
role de 'organisation et des politiques institutionnelles est également décrit dans une
étude de terrain (78), dont l'objectif était d’examiner l'efficacité d'une intervention de
réduction des contraintes physiques dans le champ du médico-social, aupres d’enfants et
d’adolescents porteurs de handicaps, souffrant de troubles émotionnels et ayant des TGC.
Pour réduire le recours a la contention, trois interventions sur le milieu thérapeutique sont
recommandées :

(1) Le développement proactif des approches compréhensives et centrée sur les besoins
des usagers.

(2) La mise en place de formations ciblées sur la gestion de crise et les alternatives a la
contention (ex. techniques de désescalade verbale et méthodes d’évitement pour

limiter les interactions conflictuelles avec les usagers).

Bhttps://www.un.org/development/desa/disabilities-fr/la-convention-en-bref-2/texte-integral-de-la-
convention-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees-13.html
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(3) La mise en place d’'une consultation comportementale individualisée.

Sur cet aspect récurrent de la formation continue, une étude (79) a évalué comment la
formation a la pratique de la pleine conscience (mindfiullness) permet de réduire la
contention physique et chimique, en enseignant aux soignants (N=24) des techniques
viables pour changer de maniére positive leur propre comportement et ainsi désamorcer
les situations de crises des personnes avec DI et TGC (hétéro-agressivité, destruction

d’objet).

L’étude de Singh (2009) nous intéresse tout particuliérement car elle montre qu’en
cherchant activement a apaiser les soignants, il est possible de réduire le recours a la
contention. Ce lien d’interdépendance déja souligné par Mérineau (59), entre le vécu
négatif des soignants et leur recours a la contention est néanmoins peu explicité dans la
littérature sur les alternatives a la contrainte dans le champ de la DI/TSA. Une étude de
cas aupres d'une personne autiste de 28 ans avec DI modérée et automutilation (morsures)
devrait nous encourager a explorer et a étayer encore davantage ce troisiéme niveau
d’interdépendance (80). Dans cette étude, l'auteur rend compte de la dimension
relationnelle de ces situations d’accompagnement difficile et de l'importance des
« soignants référents » (i.e., responsables de la continuité des soin) pour réduire la
contention mécanique. Les résultats de cette étude montrent que lorsque l'usager est
autorisé a choisir les professionnels avec lesquels il a 'habitude d’interagir au quotidien, la
fréquence et la durée du recours a la contention mécanique diminue et ce, notamment
lorsque la patiente est demandeuse de contention. En dehors du champ de la DI/TSA, de
nombreuses études portent sur les modes d’organisation des équipes et les politiques
institutionnelles prenant en compte cette dimension relationnelle et plus particulierement
a la détresse morale (moral distress) des soignants responsables de la continuité des soins

du quotidien et pour lesquels le recours a la contention est plus fréquent.
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Les outils de sécurisation alternatif a la contention et les EPI: un quatriéme niveau

d’interdépendance ?

Dans la littérature, l'utilisation de certains EPI peut étre considérée soit comme une
contention, soit comme une alternative a la contention. L'étude de cas de DeRosa et al.
(81) évalue par exemple le « degré de rigidité suffisamment efficace » d'une attelle de bras
auprés de deux garcons autistes de 8 et 18 ans, ayant tous deux des comportements
d’automutilation. En faisant varier la rigidité de ce dispositif de contention mécanique par
un systeme de baleine fine ou épaisse, il est possible d’assouplir la restriction de la flexion
du coude, tout en sollicitant ces jeunes a travers certaines taches (ex. identifier des lettres
ou effectuer le tragage des lettres). Les professionnels identifient alors le niveau de rigidité
optimal pour réduire I'impact des automutilations tout en préservant un niveau d’adhésion

satisfaisant.

Figure 10. Exemple dattelle de contention de bras (arm restraints) pour

restreindre la flexion du coude (source : WW Fisher et al., 1997)
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D’autres outils de sécurisation que les EPI sont répertoriés dans notre recension des
écrits. L’étude de Craig et Sanders (82) est particulierement intéressante sur ce point et
montre comment dans le cadre d'un programme de réduction de l'isolement et de la
contention physique, 'implantation d’autres outils de sécurisation se révele pertinente.
Dans cet article, les « outils de sécurisation » en question correspondent a des coussins, des
poufs (bean bags) et d’autres objets souples ou rembourrés (voir ci-dessous, Figure 11)

permettant aux professionnels de se protéger en amortissant les coups des usagers.

Figure 11. Exemple d'outils de sécurisation alternatif a la contention favorisant
des stratégies d’intervention moins restrictives de type « response blocking »

(source : https./www.ukerusystems.com/)
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Le recours a ce type doutils permet de promouvoir une approche sécuritaire par
« bloquement ou amortissement » (response blocking), tout en accompagnant l'usager
pendant sa crise. Nous reviendrons par la suite sur cette procédure particuliére. Les
résultats de ce programme incluant ces outils de sécurisation alternatifs a la contention
sont positifs. Entre 2003 et 2016, les auteurs observent :

- une diminution de 99% de la fréquence des contentions physiques,

- une diminution de 97% des blessures du personnel dues a une contention physique,

- une diminution de 64% des blessures du personnel causées par les usagers.

Selon les auteurs, les méthodes comme celle de « response blocking » préconisées dans
ce programme sont moins restrictives et tiennent compte des traumatismes souvent
fréquents chez ces enfants et adultes avec DI/TSA et comorbidités psychiatriques, pour
lesquels, en plus de l'ostracisme dont ils sont victimes (3,83), le recours a 'isolement ou a
la contention physique est fréquent.

Selon les auteurs, ces stratégies de « bloquement » (response blocking) amélioreraient la
communication et la compréhension des besoins des usagers avec TGC, tout en
garantissant des conditions de sécurité suffisantes pour ces accompagnements souvent
difficiles. Les auteurs soulignent également que la philosophie de ce type d’approche
sécuritaire encourage le développement d’'une culture de soin ciblée sur le confort et le
bien-étre des usagers et que le recours a ces outils de sécurisation favorise la créativité
nécessaire au développement de solutions alternatives a la contention. L'usage de ces outils
de sécurisation s’inscrit dans un programme de réduction de I'isolement et de la contention
physique, dont les axes de travail sont les suivants :

(1) La promotion du leadership et de la responsabilisation des professionnels.

(2) La communication.

(3) La formation spécifique a l'utilisation efficace et adéquate des outils de

sécurisation alternatifs a la contention.
(4) Un recueil de données (ex. fréquence des blessures et du recours aux mesures

de contrainte).
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(5) Des temps de debriefings permettant de promouvoir les stratégies
d’intervention par « bloquement » (response blocking) associées a l'usage de

certains outils de sécurisation.

L’étude révele par ailleurs que ce programme de réduction de l'isolement et de la
contention a permis d'économiser plus de 16 millions de dollars en « frais de temps perdu »,
de cofits associés au turnover et aux politiques institutionnelles d'indemnisation des
travailleurs.

L’un des co-auteurs (Sanders K, 2009) de l'article précédent avait également soutenu
certains de ces résultats dans une étude similaire (84), dont le programme de réduction des
pratiques de contention se résumait principalement par la mise en place des mesures
suivantes :

- Une formation intensive sensibilisant les professionnels aux enjeux éthiques et aux
procédures moins restrictives correspondant aux réponses par « bloquement »
(response blocking).

- Un renfort du personnel de direction, avec notamment un soutien important des
cadres supérieurs dans la promotion des alternatives a la contention et la mise en
place d’'un recueil de données systématique pour d'une part tracer le recours a la

contention et, d’autres part, tracer les cofits associés aux accidents du travail.

Dans la lignée des résultats de I'étude précédente, selon Sanders (2009), ce plan d’action
réduit 'utilisation de la contention physique de 99,4 % et les blessures des employés
causées par les usagers de 37,7 % (dans la région de Winchester, USA). Ces résultats sont
en partie justifiés par la volonté de 'auteur de créer un lieu de travail plus rassurant pour
les professionnels, (secure), en s’intéressant en particulier aux liens d’interdépendance que
nous cherchons également a explorer, entre (1) la pénibilité au travail et (2) le recours a la

contention.
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Tout comme dans lI'étude précédente, les sessions de formation et de debriefing
systématique des situations de contention contribuent au développement d’alternatives
créatives en matiere de moindre recours a la contention. Exemple : lorsque 1'équipe
pluridisciplinaire a recours a des outils de sécurisation plus ou moins rembourrés (ex.
coussins ou pouf) pour adapter leurs interventions au cas par cas. Ces approches innovantes
pour protéger les professionnels ont donné lieu a de nombreuses demandes d’équipements
de protection alternatifs. Par exemple, lorsqu’un usager se montre hétéro-agressif envers
des professionnels, 'auteur nous décrit que I’équipe utilise un pouf (pour bloquer les
coups) puis un bouclier d’arbitre de baseball (souple mais robuste) pour anticiper I'impact
du « déplacement de blessure »* et pour ainsi garantir la protection des bras et des mains
des professionnels, lorsque 'usager parvient encore a griffer avec l'utilisation simple du
pouf. Selon les professionnels, ces outils de sécurisation aident d'une part les usagers en
désamorcant les logiques de contrdle qui leurs sont habituellement destinées et d’autre
part, en développant une philosophie de la relation d’aide par des moyens de
communication plus adaptés. C'est précisément cette philosophie du soin que nous
chercherons a explorer et a expliciter dans la suite de notre travail. Cette étude nous
intéresse notamment, puisque 'usage de ces outils de sécurisation est également envisagé
pour réduire autant que possible le traumatisme associé aux mesures de contrainte et a

I'exclusion dont les personnes avec DI/TSA sont victimes (3).

Enfin, concernant les autres objets rembourrés ou outils efficaces pour réduire
I'isolement et la contention physique, I'étude de Polak et al. (85) préconise l'utilisation
d’un « coussin calmant ». Ce coussin permet de renforcer 'autonomie de jeunes ayant des
troubles des apprentissages (N=9, dont 5 TSA) et des antécédents de traumatisme (ex.
hospitalisations prolongées en psychiatrie, abandon, abus sexuel, violence domestique).

Cette étude a examiné l'effet de ce « coussin non contraignant » en tant que dispositif

>4Dans la pratique, de nombreux soignants refusent de se protéger les mains (ex. avec le port de
manchette) par peur que les patients s'en prennent a leur visage. Dans la suite de ce travail, lors de
I'ethnographie de Baltimore, les professionnels étaient parfois protégés de la téte au pied (ex. avec le
port de casque) pour limiter ce risque. Ce type de recours est jugé stigmatisant pour les soignants de
I'ethnographie de Paris qui se demandent par exemple : « Comment un patient pourrait-il me faire
confiance, si j'avais un casque de Hockey pour communiquer avec lui ? » (Infirmiére, USIDATU)
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thérapeutique pour aider ces jeunes a mieux réguler leur détresse émotionnelle et leurs
troubles du comportement. Les résultats de cette étude de cas montrent une réduction de

'anxiété, de I'agitation et un apaisement efficace (dans la durée) au quotidien.

L’étude suggeére que I'utilisation d’'un « coussin a pression profonde non contraignant »
pourrait soulager les jeunes autistes souffrant de dysrégulation émotionnelle. Le dispositif
ergothérapeutique de cette étude nous intéresse puisqu’elle souligne a nouveau cette
tension entre « sécurité » et « soin ».

Avant de restituer les expériences associées a la contention et ses alternatives dans le
champ de la DI/TSA dans notre recension des écrits, notons que seulement un article porte
sur la « contention chimique », correspondant aux effets sédatifs associés aux prises en
charges médicamenteuses possibles des adultes avec DI/TSA et TGC (86). La revue
systématique de Sawyer et al. 2014 a montré que la rispéridone et la fluvoxamine sont plus
efficaces pour traiter les TGC. La rispéridone est par ailleurs le seul traitement
médicamenteux dont l'efficacité a été démontrée par de multiples essais. Des effets sédatifs
sont associés a la rispéridone (5 participants sur 8) et dans une moindre mesure a la
fluvoxamine (2 participants sur 15). Les auteurs précisent I'importance que d’autres études
soient menées pour démontrer l'efficacité de la psychopharmacologie dans la prise en

charge des TGC des personnes avec DI/TSA.

2.3 | Vécus des usagers, des familles et des professionnelles concernant la contention et ses

alternatives dans le champ de la DI/TSA

Comme le souligne Deveau et McDonnell (77), pour rendre compte de I'impact de la
contention physique sur les patients et les professionnels dans le champ de la DI/TSA, des
études qualitatives sont nécessaires. Cette seconde partie de la revue narrative correspond
a une synthese de ces recherches qualitatives que nous avons inclues, étant donné qu’il
existe peu de publications sur 'expérience des usagers, des familles et des professionnels,

uniquement ciblées sur les alternatives a la contention.
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Nous n’avons en revanche pas sélectionné I’ensemble de la littérature sur les situations
de violence et de contention dans le champ de la DI/TSA, afin de rester ciblé sur les
principaux articles qui se rapportaient a la contention et ses alternatives possibles, en se
basant sur le vécu de 'ensemble des personnes directement concernées par les situations
complexes en DI/TSA.

Concernant les expériences associées a la contention et ses alternatives, une étude
hollandaise (87) recense les différentes modalités de contention utilisées chez les
personnes avec DI (modérées a profondes). Elle présente le vécu en lien avec ces pratiques,
aussi bien chez les professionnels que chez les familles (N=40). Les résultats indiquent que
les professionnels de premiere ligne et les membres de la famille peuvent prendre en
compte le point de vue des personnes avec DI dans I'évaluation des soins sans
consentement et dans le recours a l'isolement ou a la contention physique. D’autres
restrictions qui empéchent les usagers de gérer leur propre vie au quotidien sont par
ailleurs également identifiées par les professionnels référents et les familles. Par exemple :
coucher a heures fixes, remise systématique des briquets ou des clés aux professionnels,
absence de téléviseur, de radio ou d’ordinateur dans sa propre chambre.

Une équipe de chercheurs belges a effectué une étude en deux parties (Heyvaert et al.,
2014). Le premier article correspond a une revue systématique de la littérature sur la
contention et le second porte sur le vécu des usagers, des familles et des professionnelles
concernant la contention et ses alternatives dans le champ de la DI/TSA.

La premiére partie de I'étude est intéressante sur un plan pédagogique, car elle permet
de bien distinguer les pratiques de sécurisation et leur caractére plus ou moins
contraignant. Exemple : les interventions physiques se distinguent en trois approches
selon qu’elles correspondent aux procédures de « bloquement » (response blocking), aux
immobilisations verticales (le patient enlacé dans les bras dun professionnel) ou
immobilisations coucher au sol sur tapis. De la méme maniére, les auteurs nous apportent
un éclairage en distinguant les deux types d’isolement selon que l'usager est exclu du

groupe (time out) lorsqu’il présente un risque pour lui-méme ou selon que, face a de telles
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situations, les professionnels décident de s’isoler eux-mémes tout en mettant a I'écart les
autres patients du patient en crise.

En procédant ainsi, les professionnels cherchent a prendre de la distance pour laisser la
personne se calmer par elle-méme et a limiter autant que possible les interventions
physiques consistant a rediriger la personne dans un environnement sécurisé (ex. une
chambre d’isolement porte fermée a clé)™>.

L'« efficacité » de chacune des modalités d’isolement et de contention recensées dans la
premiere partie de I’étude est néanmoins relativisée par les expériences majoritairement
négatives du vécu de ces pratiques de sécurisation. La seconde partie de I'étude de
Heyvaert et al. (88) compléte la revue systématique par des entretiens individuels ciblant
I'ensemble des personnes concernées par les TGC : les personnes avec DI, leur famille et
leurs soignants. Les personnes avec DI ont déclaré que les contentions n’étaient pas
justifiées et souvent utilisées inutilement. Elles ont suggéré d’essayer d’abord des
alternatives pour aider a calmer les situations conflictuelles. Les professionnels, quant a
eux, ont seulement évoqué le fait qu’ils ne pratiquaient la contention qu’en « dernier
recours ». Pour prévenir et réduire les TGC sur le long terme, deux stratégies alternatives
sont suggérées par les usagers :

(1) Une meilleure communication.

(2) Une meilleure relation avec les soignants.

Ils évoquent, par exemple, le besoin de parler de leurs problémes et de ce qu’ils
ressentent, le besoin qu’on leur propose des activités de distraction et des moments de
tranquillité seuls dans leur chambre. Ce besoin de retrait du groupe pour étre au calme est
décrit dans de nombreuses études qui considérent ce type d’« isolement » comme une

bonne stratégie a court terme (89-91).

5> Dans certaines unités canadiennes, un lieu d'isolement intitulé « le refuge » est dédié aux soignants
afin que les professionnels privilégient le fait de se retirer plutdt que d'intervenir trop
systématiquement physiquement. Dans I'unité de Baltimore (https://www.kennedykrieger.org/patient-
care/centers-and-programs/neurobehavioral-unit-nbu), cette méme stratégie d'isolement du patient
est également préconisée en premiére intention, avant de s'autoriser a intervenir physiquement.
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Cette seconde partie de I'étude relate néanmoins que les interventions moins intrusives
ont été préférées aux procédures plus restrictives, ce qui n’est pas toujours le cas dans
certaines de ces situations complexes en DI/TSA (cf. nos résultats aux chapitre VI). Comme
nous l'avons vu précédemment une tension forte entre soins et contentions est

particuliérement prégnante dans ce domaine (13,27,92).

Pour réduire la contention et développer des mesures alternatives, une étude s’appuie
sur les témoignages d’adultes avec DI et de leurs professionnels (93).
Dans cette étude, a la suite d'un épisode d’isolement ou de contention, les personnes avec
DI ont déclaré se sentir tristes et en colere, tandis que les professionnels exprimaient
davantage un sentiment d’anxiété. Plusieurs des usagers interrogés semblaient comprendre
les objectifs de la contention (assurer leur propre sécurité et celle des autres) et étaient
capables d’identifier par eux-mémes des interventions alternatives, exemple : parler avec
un membre du personnel, faire une balade, faire des exercices de respiration. Les séances
de debriefing entre les usagers et les professionnels contribuent également a minimiser les
conséquences négatives du recours a l'isolement et a la contention. L’étude rapporte par
ailleurs un éclairage supplémentaire concernant la « contention chimique » et la maniere
dont elle peut étre percue par les soignants et les usagers qui tous deux considerent les
traitements « PRN » comme une «alternative » efficace pour prévenir les crises
comportementales, et non comme une mesure de contrainte, ceci, faisant de nouveau écho
a cette tension entre « soin » et « sécurité » spécifique au champ de la DI/TSA (13,27,92).

D’autres « alternatives » sont explicitées plus en détail dans le tableau ci-dessous :
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Tableau 1. Fxpériences des personnes avec DI et de leurs professionnels concernant les

alternatives a la contrainte (d aprés Mérineau-Coté et Morin, 2014)

Expérience usagers

Expérience professionnels

Selon les usagers, lorsqu’ils se sentent
bouleversés, ils peuvent: écrire a ce
sujet (n = 1), en discuter avec quelquun
(n = 3), prendre de grandes respirations
(n =2), participer a une activité agréable
comme dessiner ou jouer a un jeu vidéo
(n = 2), aller dans leur chambre et se
détendre seuls (n = 2) ou pratiquer une
activité physique comme courir, lancer

une balle ou frapper un punching-ball

(n=1).

Selon les professionnels, les alternatives les

plus  fréquemment mentionnées sont
d'encourager les usagers a se reposer dans leur
chambre ou a s'adonner a une activité
tranquille comme le dessin ou le bricolage (n
= 3), parler avec les usagers en les aidant a
verbaliser leurs émotions (n = 3), avoir
recours aux traitements médicamenteux « si
besoin » (PRN), leur proposer d’écouter de la
musique, de mettre leurs mains dans leurs
poches ou d'utiliser une balle anti-stress,
utiliser une minuterie visuelle et, dans
certains cas, privilégier le fait de s’isoler en
tant que professionnel plutét que d’isoler les

usagers lorsqu’ils sont en crise.

Un article examine également les points de vue des usagers et du personnel infirmier

dans des établissements résidentiels sécurisés au sein desquels la contention est

fréquemment utilisée (94). Les usagers de cet établissement qui ont été interrogés

décrivent des expériences négatives de la contention physique (ex. colere, tristesse, stress,

confusion, etc.). Pour prévenir et limiter la contention, trois axes de prévention sont

identifiés :
(1) L’information.

(2) La supervision.

(3) Une formation dédiée aux usagers.
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Pour réduire les expériences négatives que les usagers et les professionnels expriment a
I'égard de la contention, le développement d’approches collaboratives est souhaité afin
d’évaluer les pratiques cliniques et de mettre en évidence la satisfaction ou les
préoccupations de chacun pour aider les usagers a développer leur propre stratégie de
gestion de crise. Les usagers ont par ailleurs identifié que le manque de communication
entre eux et les professionnels était la cause principale des incidents nécessitant le recours
a la contention. Ils ont donc suggéré que 'amélioration de la communication soit une
priorité.

Lors d'une publication antérieure (2006), ces mémes auteurs (90) avaient également
étudié le point de vue des usagers (N=10) sur le méme objet et dans un contexte similaire.
Les résultats de cette étude mettaient en avant le besoin de formation des professionnels
pour développer en priorité des stratégies alternatives en matiére de communication
adaptée et de stratégie de pacification pour limiter les risques de dérive ou d’abus associés
a la pratique de la contention. Les usagers étaient partagés sur la question de savoir si la
contention les calmait ou non, et si le personnel « aimait » pratiquer la contention. De la
méme facon que Mérineau-Coté et Morin (2014) 'ont mentionné dans leur étude (93),
certains participants ont également mentionné que les traitements médicamenteux « si
besoin » (PRN) étaient préférés pour désamorcer les crises, bien que dans l'opinion
publique, ce type d’'intervention médicamenteuse soit fréquemment considérée comme
une « contention chimique » (liberticide).

A ce propos, des données relatives  la validité sociale®® de trois méthodes de contention
physique ont été recensées dans 'étude de Cunningham et al. 2003 (95), aupres d'usagers

avec DI (N=18), de professionnels (N=21) et d’étudiants en psychologie (N=24). Une

% La validité sociale est un concept introduit en 1978 par Wolf dans le champ de I'analyse appliquée
du comportement pour évaluer I'acceptabilité et la viabilité percue d'une intervention. Un champ
d'application de ce concept est I'acceptabilité sociale qui est définie comme suit : « Assentiment de la
population a un projet ou a une décision résultant du jugement collectif que ce projet ou cette décision
est supérieur aux alternatives connues, incluant le statu quo » (Wolf, M. M. (1978). Social validity : The
case for subjective measurement or how applied beahavior analysis is finding its heart, Journal of
Applied Behavior Analysis 11(2), 203-214)

Dans le cadre d'une intervention psychologique, la validité sociale est constituée de : (1) la signification
sociale des objectifs (Les objectifs de I'intervention sont-ils cohérents avec les attentes de la société ?),
(2) I'adéquation des procédures (Les procédures sont-elles acceptables ? Les fins justifient-elles les
moyens ?) et (3) l'importance sociale des effets (Les résultats sont-ils satisfaisants pour les bénéficiaires
et pour la société?)
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évaluation a partir d’enregistrements vidéo de chacune de ces interventions physiques
(deux de ces procédures consistaient a immobiliser un individu au sol et une troisiéme, a
I'immobiliser sur une chaise) révele que 'ensemble de ces méthodes de contention sont
négativement percues par les trois groupes. Néanmoins, la méthode de contention sur une
chaise a été jugée plus acceptable. Les usagers ont par ailleurs évalué plus négativement la
contention que les deux autres groupes.

Enfin, Hawkins et al. 2005 (96) explorent I'impact du recours aux contentions physiques
auprés des usagers avec DI et de leurs professionnels. Huit bindmes (usager et
professionnel référent, soit N=16) ont été interrogés dans la semaine suivant leur
implication mutuelle dans une situation de crise comportementale ayant nécessité le
recours a la contention physique. Les résultats mettent en évidence une expérience
négative partagée entre les usagers et leurs professionnels référents. Ces expériences de la
contention physique correspondant aux vécus des usagers (contraint) et aux vécus des
professionnels (contraignant autrui) sont décrites comme intrinséquement liées. La nature
interactive de ces dynamiques interpersonnelles n’est en revanche pas explicitée, ce qui
ne nous permet pas de comprendre les liens d'interdépendance possibles entre le recours
a la contention physique et les perceptions des professionnels en matiere de sécurité et de
dangerosité.

C’est précisément ce dernier point qui attirera notre attention pour la suite de notre
travail de recherche. Concernant les professionnels de santé, peu d’études se sont
intéressées spécifiquement a leur expérience morale lorsqu’ils accueillent et accompagnent
les personnes avec DI/TSA et TGC. Dans la suite de notre travail, nous approfondirons
cette notion d’expérience morale (moral experience) par un cadre méthodologique
herméneutique (chapitre VI). Avant d’approfondir ce vécu bien spécifique pour mieux
comprendre les freins et les leviers aux alternatives a la contention, il nous semble
préférable d’approfondir notre revue de la littérature en la ciblant uniquement sur les
outils de sécurisation comme les EPI notamment puisqu’ils nous semblent pertinents pour
prendre en compte la détresse morale associée a I'impact des situations de contention,

lorsque les TGC sont persistants.
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3 | Discussion

3.1 | Penser I'impact des boucles rétroactives de violence

La Figure 9 présente la facon dont les TGC des patients DI/TSA peuvent étre maintenues
ou aggravées, selon que les professionnels interviennent en amont (antecedent) ou en aval
(consequence) de la situation de crise. L'une des principales difficultés que rencontrent les
professionnels confrontés aux situations de violence et de contention concerne le fait que
dans les situations complexes en DI/TSA, les TGC sont persistants. Dans les situations
d’'impasse thérapeutique, l'accueil et la prise en charge de ces situations de crise
persistantes conduisent souvent a une surenchere de mesures d’isolement et de contention,
voire de maltraitance.

En nous référent au continuum de crise (voir ci-dessous, Figure 12), les professionnels
doivent trouver un moyen d’intervenir dans la complexité de ces situations extrémes, en
limitant d'une part la iatrogénie associée aux traitements psychotropes a haute dose,
lorsque I’équipe ne parvient plus a faire autrement que de sédater fortement la personne
avec DI/TSA. D’autre part, le recours prolongé a I'isolement et a la contention peut étre
source de dérive et de maltraitance. Devant ces situations de vie et d’accompagnement
difficile, ces deux écueils doivent étre pris en compte pour trouver une posture soignante
pragmatique et réfléchie qui devrait nous aider a rendre le tragique de ces situations plus

supportable, en réduisant I'impact des TGC.
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B TGC persistants

Inadequate Level 3: crisis
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A: appropriate strategies
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Time

Figure 12. Comment intervenir lorsque les TGC sont persistants ?
(source : V Guinchat et al., 2020)

Lorsque les crises persistent ainsi dans la durée, les soignants doivent trouver des
alternatives a la contention pour limiter autant que possible les deux écueils que nous
venons de préciser. Une réflexion sur la « gestion des conséquences » est donc tout autant
inévitable que ces situations de violence sont imprévisibles et incontournables pour les
professionnels. L’enjeu est donc de comprendre comment intervenir dans la complexité
des boucles rétroactives de violence afin d’enrayer cette circularité de la violence dont les
répercussions affectent ’ensemble des personnes concernées, aussi bien les patients que

leurs professionnels référents.
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3.2 | Dépasser les « éthiques sans lendemain » en contexte de violence

Cette dimension du trauma associé a la persistance des TGC nous intéresse tout
particuliérement pour deux raisons. Premiérement, puisque les jeunes avec DI/TSA et TGC
font souvent l'objet d'un ostracisme systématique de la part de la société, et que de
nombreux abus sont par ailleurs encore constatés dans les institutions médico-sociales ou
sanitaires. Deuxiemement, puisque les soignants eux-mémes sont également affectés par
ces situations de violence et de contention.

Dans l'article de Craig et Sanders (82), le recours a certains outils de sécurisation
alternatifs a la contention (Figure 11), nous a semblé étre une piste particulierement
intéressant pour tenir compte de la dimension traumatique, en réduisant la dimension
« restrictive » de la sécurisation grace aux «procédures de bloquement » (response
blocking) tout en tenant également compte de 'état de santé des professionnels confrontés
a ces situations de violence et de contention. La vulnérabilité des soignants nous semble
par ailleurs a explorer davantage pour mieux comprendre l'interdépendance entre le
recours a la contrainte et la perception du danger que les soignants peuvent ressentir avant
d’envisager des mesures de protection.

Dans les articles de Craig et Sander (82,84), l'originalité du recours aux outils de
sécurisation alternatifs a la contention est de prendre en compte de fagon proactive les
traumatismes dont certaines personnes avec DI/TSA peuvent avoir été victimes. En effet,
il s’agit de créer les conditions favorables aux soins et a un accompagnement sensible aux
expériences passées de maltraitance et d’exclusion dont les personnes avec DI/TSA sont
fréquemment victimes (3,29). Le recours a ces outils de sécurisation permettrait également
de soutenir une culture du soin plus a I'écoute des besoins de confort, de bien-étre
psychique et de communication, s’opposant ainsi aux logiques de controle des mesures de
contrainte traditionnelles comme l'isolement et la contention.

Selon les promoteurs du programme de gestion de crise intitulé « Ukeru Systems »’ le

développement de ces outils de sécurisation serait nécessaire pour aider les personnes avec

S7https://www.ukerusystems.com/
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DI/TSA a s’épanouir dans un environnement le moins restrictif possible et ne perturbant
pas leurs habitudes de vie. Selon eux, ces deux conditions optimisent I'efficacité des prises
en charge proposées au quotidien.

En japonais « ukeru » (32} %) signifie « recevoir » ou « subir », cette étymologie nous
semble particulierement inspirante afin de poursuivre nos explorations et d’approfondir
notre revue de la littérature en la ciblant sur ce type d’outil de sécurisation. Ainsi, dans
quelle mesure ces outils de sécurisation, pourraient-ils aider les soignants a percevoir la
violence des TGC en priorité comme I’expression d’'un besoin ou d'un désir, et non, comme
d'un simple danger ? Ces outils pourraient-ils permettre aux soignants d’apprendre a se
protéger — en « amortissant » 'impact de ces manifestations comportementales — et ainsi a
mieux accueillir la souffrance des personnes avec DI/TSA ?

Avec le recours plus systématique aux outils de sécurisation Ukeru, il est possible de
réduire la contrainte sans aggraver la sécurité des usagers et des professionnels, et
d’améliorer la qualité des prises en charge en attestant d'un meilleur niveau de satisfaction
des usagers et des professionnels. Par ailleurs, tout comme Craig et Sanders 'ont montré,
le recours a ces outils de sécurisation alternatifs a la contention permet également de
réduire considérablement les cofits associés a la santé et a la sécurité des professionnels
(82). Pour chacune de ces raisons, nous avons donc choisi de cibler nos recherches sur ce
type d’outils de sécurisation qui dans la littérature sur les situations complexes en DI/TSA
correspond aux « équipements de protection individuelle (EPI) ». Enfin, nous espérons que
par cette considération des temporalités a moyen et long terme, nous parviendrons a
articuler la dimension « aigiie » des comorbidités (contexte de l'urgence) avec le «long
court » du handicap. Selon nous, une réflexion sur la sécurité a court terme ne saurait étre

suffisante pour penser le devenir des jeunes autistes hospitalisés en psychiatrie.
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Chapitre IV — Revue systématique sur les équipements de protection individuelle dans le

champ de la DI/TSA

1 | Méthode

La revue de la littérature sur les EPI a été réalisée via les moteurs de recherches
PubMed, Google Scholar, ScienceDirect et Cairn avec les termes suivants : « personal
protective equipment (PPE)/tools », « autism/developmental or intellectual disability », «
restraint », «maltreatment/abuse » « challenging behaviors/self-injuries », « aggression/
violence », «harm/safety », « nursing/caregiver/staff », « child/adolescent/youth », « ethics
.
L’approfondissement de ces recherches s’est poursuivi en ciblant chacun des EPI : « he/met
», « glove/mitt », « sleeve/splint », « jacket/suit », « padded shield », « protective clothing »,
«mat ». Un total de 71 articles a été retenu concernant les EPI : 56 cas cliniques, 5 articles
originaux, 5 revues de la littérature, 3 recommandations, 2 études rétrospectives. Sept
publications seulement concernent spécifiquement les EPI-soignants. Aucune limite de
date de publication n’a été mise du fait que les articles sont souvent anciens (plus de la

moitié sont antérieurs a 2000). Les recherches ont été menées en anglais et en francais.

2 | Résultats

Les procédures spécifiques a leur usage (ex. restraint fading, contingent helmet, sensory
extinction) sont expliquées dans la description des EPI-patients et synthétisées par
tableaux en fonction des principales cibles cliniques : automutilation et renforcateurs
sensoriels (Tableau 2), stéréotypies envahissantes (Tableau 3), automutilation et
renforcateurs sociaux (Tableau 4), automutilation et procédure de restraint fading
(Tableau 5), auto-mutilation et comportement self-restraint (Tableau 6), et enfin Pica

(Tableau 7). Le dernier tableau concerne les EPI-soignants (Tableau 8).
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2.1 | Les équipements de protection individuelle dans la prise en charge des automutilations des personnes avec DI/TSA
EPI et mécanismes d'extinction des renforgateurs sensoriels

Tableau 2. Résumé de la littérature sur les EPI et les mécanismes d’extinction des renfor¢ateurs sensoriels des automutilations des patients avec DI/TSA

EPI- Références Participants Bénéfices observés et justifications

Patients (n, sexe, age, diagnostic)

Casque Velpry et 1 fille, 13 ans, TSA. Il existe différentes modalités d'utilisation pour le port du casque : avec ou sans grille, casque
Eyraud, 2016 solide ou souple. Pendant 'hospitalisation, le casque est un indicateur de l'amélioration du
(73) patient : le changement d'un casque solide par un casque plus souple est en lien avec la

diminution des automutilations. La mise en place du casque peut favoriser un cadre plus
ouvert et constituer une alternative a la contention, notamment lorsqu’il évite quune
situation contraignante ne devienne maltraitante. En laissant davantage la possibilité au
: b . 71 Yz . . . . .
patient de s’exprimer, cela améliore I'évaluation des automutilations et permet de distinguer

plus clairement les objectifs de sécurisations des objectifs thérapeutiques.

Magnusson et 1 garcon, 8 ans, TSA. Le port transitoire du casque (contingent helmet) est dans un premier temps mis en place
Gould, dans un environnement contrdlé, avant d’étre généralisé au sein de I’école, puis au domicile.
2007(97) La réduction des automutilations a la téte est suffisante pour que le retrait du casque puisse

se faire progressivement (restraint fading).
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Kuhn et al, 1 homme, 35 ans, TSA, Lorsque les renforcateurs sensoriels et sociaux semblent intriqués, une seconde AF associée
1999 DI sévere, TOC. au port du casque permet de clarifier les résultats de I’AF initiale. Le casque permet alors de
(98) comparer indépendamment les différents mécanismes d'extinction des renforcateurs a
l'ceuvre et invalide l'hypothése selon laquelle les automutilations a la téte seraient
maintenues par des renforcateurs sociaux. L’utilisation du casque permet de valider
I'influence de renforcateurs sensoriels et facilite la mise en place d’'un traitement efficace.
Parrish et al., 1 garcon, 17 ans, DI Une comparaison: port du casque (en mousse) vs aucun EPI en contexte de crise
1980 (99) comportementale montre que le port du casque peut diminuer rapidement et efficacement
les automutilations a la téte. En revanche, lorsque le degré de sévérité est plus faible, le

casque a peu d’effet.

Casque Le et Smith, 3 hommes, DI profonde  Les EPI suppriment les automutilations des trois participants (claques au visage, morsures,
et Gants 2002 (100) (non verbaux), handicap mutilations des ongles et de la face) mais ne permettent pas d’identifier leurs fonctions. Sans
moteur: 35, 37 et 40 ans. les EPI, 'AF montre que les automutilations sont maintenues par des renforcements négatifs

(conduite d’évitement) pour deux participants et par des renforcateurs automatiques (non

sociaux) pour le troisieme.

Rincover et 3 sujets, DI : deux Lorsque les automutilations (coups de téte contre les murs, griffures au visage) sont
Devany, 1982  garcons de 4 ans ; une maintenues par des renforcateurs sensoriels, le port des EPI peut bloquer le feed-back
(101) fille, 4 ans. sensoriel ou perceptif et induire un mécanisme d’extinction des renforcateurs sensoriels en
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faveur d’'une diminution des automutilations. La procédure de restraint fading modifie ainsi
les stimulations tactiles et réduit l'intensité des automutilations. Cette amélioration est
maintenue en contexte scolaire, ou les enseignants rapportent une nette diminution de

I'anxiété et trouvent ce type d’intervention acceptable sur le plan éthique.

Attellesde  Hayward, 15 articles (review). Tout comme les sangles de contention, les attelles font partie des dispositifs de contention
bras 2010 (102) mécanique qui évitent les blessures auto-infligées en limitant la capacité de mouvement a
des populations spécifiques (ex. personne avec le syndrome de Rett). Bien que les attelles
soient une alternative aux sangles de contention (au lit), leur recours ne repose sur aucune
donnée probante. Elles doivent étre limitées autant que possible, pour ne pas interférer avec
les résultats de I'AF (ex. si une personne présente un profil sensoriel particulier) et limiter

les risques (irritation, atrophie musculaire, « effet garrot »).

Zhou et al., 4 femmes, deux de 33 Les attelles permettent d’invalider une étiologie comportementale en lien avec des
2000 (103) ans, 40 et 51 ans, DI renforgateurs sociaux, et favorisent I'identification d’autres renforgateurs en rapport avec les
profonde et handicap préférences des personnes (ex. manipulation d’objet). La flexibilité des attelles permet aux
moteur. sujets de participer a des activités de loisirs, qui entrent en compétition avec les renforcateurs

automatiques (non sociaux), et réduit les conséquences lésionnelles (au visage) et infectieuses

(a la main).
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Lunettes de

protection

Irvin et al.,

1998 (104)

McClure et
Holtz-Yotz,
1991 (105)
Luiselli, 1988
(106)

Hagopian et

al., 2005 (107)

Lalli et al.,
1996
(108)

2 femmes, 25 et 43 ans,
DI profonde (non

verbales).

1 garcon, 13 ans, TSA et

DI sévere (non verbal).

1 enfant, 6 ans,

polyhandicap.

1 garcon, 16 ans, DI
profonde, DS (visuelle),
trisomie 21.

1 fille, 4 ans, DI sévere,

DS (visuelle).

Lorsque des interventions éducatives moins intrusives (ex. DRA) échouent, les attelles
permettent de supprimer les automutilations (pendant 11 et 13 mois) et leurs complications
infectieuses ou lésionnelles (griffures aux visages avec risque de cécité). Néanmoins, ce
dispositif reste encore insuffisant pour introduire des activités de loisir.

Les attelles (rembourrées) diminuent les automutilations (pincement, morsure, frottement)

et les comportements auto-stimulants, et améliorent les capacités d'interaction sociale.

Un dispositif spécifique d’attelle (orthese thermomoulée) combiné a I'utilisation d'un
bracelet de tennis favorise l'extinction sensorielle des morsures au bras de fagon plus efficace
que les attelles traditionnelles (rigides). Cet EPI réduit les renforcateurs sensoriels auto-

entretenus par les automutilations.

L’AF montre que les automutilations aux yeux (lésion de la cataracte) sont maintenues par
des renforcateurs automatiques (non sociaux). Le port de lunettes associé a une procédure
NCR (ex. acces illimité a des jouets avec stimulus sensoriels) qui réduit les automutilations.

L’AF associée aux lunettes de protection supprime les blessures aux yeux. Cette amélioration

est par la suite maintenue avec des lunettes standard.
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Casque et
Attelles de

bras

Bracelet

lesté

Moore et al.,

2004 (109)

Houten, 1993
(110)

1 fille, 12 ans, TSA.

1 garcon, 10 ans, TSA et
DI

Le port d'EPI combinés entre eux supprime les blessures sur 'ensemble du corps, diminue
les automutilations (coups de téte contre épaule) et affine I’AF: identification des

mécanismes d'extinction des renforgateurs sensoriels.

Combiné avec le port transitoire d’EPI, le bracelet contribue a l'extinction sensorielle des

automutilations de la face et des tempes, et cette amélioration est maintenue pendant 5 mois.

AF : analyse fonctionnelle ; EPI : équipement de protection individuelle ; DI : déficience intellectuelle ; DS : déficience sensorielle ; DRA : renforcement

différentiel des comportements alternatifs ; EPI : équipement de protection individuelle ; NCR : noncontingent reinforcement ; TOC : trouble obsessionnel

compulsif ; TSA : trouble du spectre autistique.
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EPI dans la prise en charge des stéréotypies envahissantes (ex. skinpicking)

Tableau 3. Résumé de la littérature sur les EPI dans la prise en charge des stéréotypies envahissantes (ex. skinpicking) des patients avec DI/TSA

EPI- Références Participants Bénéfices observés et justifications

Patients (n, sexe, age, diagnostic)

Gants Langetal., 2010 16 articles (review), 19  Pour traiter le skinpicking chronique, les interventions éducatives (ex. renforcement
(111) sujets, 6-42 ans. différentiel correspondant aux préférences des personnes) nécessitent parfois un recours

transitoire aux gants.

Mazaleski et al., 2 femmes, DI sévere : 33 L'AF associée au port transitoire des mitaines permet d’invalider 1'hypothése selon
1994 (112) ans (non verbale) et 34  laquelle les automutilations seraient maintenues par des renforcateurs sociaux, et de
ans. repérer le mécanisme d'extinction des renforcateurs sensoriels des stratégies punitives ou

de Time out, qui réduisent les automutilations (stéréotypies de type « mains/bouche » avec
mutilation de la langue).
Luiselli et 2 filles, 10 et 20 ans, DI  Les gants sont associés a un programme de réduction de la contention dans les soins
Waldstein, 1994  profonde, non verbaux, infirmiers en pédiatrie. Ils sont utilisés lorsque les patients présentent des mouvements
(113) handicap moteur : stéréotypés de type « mains/bouche » pour diminuer la contrainte et optimiser la qualité
de vie.
La suppression de la contention est possible avec I'introduction de renforcateurs sensoriels

(ex. manipulation d’objet vibrant dans la main).

123



Luiselli, 1989 1 garcon, 18 ans, DS Le port transitoire des gants (ex. pendant une minute si le patient commence a se mordre
(114) (surdité et cécité). ou a sarracher les ongles) traite efficacement le skinpicking. Cette amélioration est

maintenue pendant trois mois.

Attellesde  Lindberg et 2 hommes, DI L’AF associée aux attelles montre une relation inverse entre les manipulations d'objet et
bras al.,1999 (115) profonde : 33 ans (avec  les automutilations stéréotypées. Les attelles facilitent l'introduction de loisirs qui
DS) ; 46 ans. rentrent en compétition avec les stéréotypies et réduisent les automutilations

(skinpicking au visage).

Aron, 1990 (116) 8 sujets porteurs du Les attelles réduisent les stéréotypies envahissantes et améliorent les interactions sociales
syndrome de Rett. des patients avec leur environnement.

Ball et al., 1985 1 garcon, 11 ans, Les attelles (crantées) permettent une meilleure flexibilité pour contrdler les mouvements

(117) syndrome de Lesch- stéréotypés de type « main/bouche ». Ces attelles suppriment les morsures auto-infligées
Nyhan aux doigts, aux levres et aux joues (face intérieure de la bouche). Ce dispositif est simple

d'emploi et moins restrictif que les contentions mécaniques traditionnelles.

Ball et al. 1980 1 femme, 22 ans, DI. Les attelles (gonflables) permettent un contrdle des automutilations (succion du pouce
(118) stéréotypée avec complications infectieuses) et facilite l'introduction d’interventions

éducatives (DRO).
Casque et O'Reilly 2003 1 homme, 27 ans, DI, Lorsque les automutilations a la téte et au visage ne sont pas en lien avec des renforgateurs
Attellesde (119) handicap moteur, sociaux, les EPI combinés entre eux permettent la mise en place de renforcateurs
bras trisomie 21. sensoriels (vibration, effet sonore) qui réduisent les automutilations, les stéréotypies et
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I'agitation. Le port transitoire d’EPI associé aux procédures de blocage (response blocking)

maintient cette amélioration sur 6 mois en la généralisant a diverses situations du

quotidien.
Lunettes de McDonald etal., 1 garcon, 5 ans, DI I’AF associée au port de lunettes permet de valider ’hypothése selon laquelle les
protection 2002 (120) sévere, DS (visuelle). automutilations aux yeux et les stéréotypies sont maintenues par des renforgateurs

sensoriels (stimulations visuelles) et facilite I'introduction d’interventions éducatives

(DRO) favorables a leur réduction.

Casquette Borrero et al., 2 sujets : un enfant, 8 Dans le cadre d'une AF complémentaire, le port d'une casquette est associé a I'évaluation
de baseball 2002 (121) ans DI profonde ; un de la trichotillomanie et de coups auto-infligés a la téte. La casquette réduit 'intensité des
adulte, 35 ans DI automutilations, mais peut aussi interférer dans l'identification de leurs fonctions.

modérée, trisomie 21.

Bracelet Hanley et al., 1 garcon, 6 ans, DI Le bracelet réduit considérablement les stéréotypies de type « main/bouche » et favorise
lesté 1998 (122) profonde, DS (cécité). I'apparition d’autres comportements adaptatifs (ex. manger seul, manipuler des objets).

Divers Roscoe et al., 3 sujets, DI profonde : I’AF associé aux EPI (gants et protége-bras) recouverts par un vétement de protection,

1998 deux femmes, 20 et 35 facilite la mise en ceuvre de procédure NCR (acces illimité a des jouets), et supprime les

(123) ans ; un homme, 29 ans  stéréotypies envahissantes (skinpicking, bréilure par frottement répété). L’AF montre que

(non verbal). les automutilations (se frapper le bras contre des objets) ne sont pas maintenues par des
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renforgateurs sociaux et identifie un mécanisme d’extinction des renforgateurs sensoriels

influencé par le port des EPI.

Lancioni et al., 41 articles (review), 64  Associés aux interventions éducatives, les EPI réduisent les automutilations et les
2009 (124) sujets avec DI profonde. stéréotypies envahissantes. Leurs usages se distinguent des mesures de protection

restrictives de liberté (ex. sangles de contention, interventions physiques).

AF : analyse fonctionnelle ; EPI: équipement de protection individuelle ; DI : déficience intellectuelle ; DRO : renforcement différentiel des autres

comportements ; DS : déficience sensorielle ; NCR : noncontingent reinforcement ; TSA : trouble du spectre autistique.
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EPI dans la prise en charge des automutilations maintenues par des renforgateurs sociaux

Tableau 4. Résumé de la littérature sur les EPI dans la prise en charge des automutilations maintenues par des renforcateurs sociaux des patients avec

DI/TSA

EPI- Références Participants Bénéfices observés et justifications

Patients (n, sexe, age, diagnostic)

Casque Yang, 2003 2 filles, DI profonde et~ Le port transitoire des EPI réduit la contention mécanique des attelles de bras tout en

et Gants (125) DS (cécité) : 14 ans, réduisant les automutilations de la face (griffures au front, aux oreilles et a la nuque). Cette
microcéphalie ; 16 ans,  amélioration est maintenue pendant 6 mois. Lorsque les EPI sont transitoires, la
handicap moteur, sécurisation est moins intrusive, les risques iatrogénes de la contention sont moins
hypotonie. importants, et cela favorise 'introduction d’interventions éducatives qui désamorcent les

renforgateurs sociaux favorables a 'escalade comportementale.

Neufeld et 3 sujets, TED : deux L'échelle ABC permet d’objectiver que la diminution des automutilations (coups a la téte,
Fantuzzo, 1987 hommes, 19et30ans;  claques et griffures au visage, morsures) est plus importante lorsque les interventions
(126) une femme, 43 ans (non éducatives (DRO) sont associées avec le port transitoire du casque. Une telle association

verbale). permet de comprendre les mécanismes d'extinction des stratégies punitives qu'il faut

limiter autant que possible.

127



Luiselli, 1986 1 garcon, 16 ans, DI, Le port transitoire des EPI, associé aux interventions éducatives (DRO), permet de réduire

(127) syndrome de Gregg, DS  l'intensité des automutilations de la face. Cette amélioration est maintenue sur 6 mois et
(sourd et aveugle). les EPI sont favorablement acceptés par les professionnels.

Parrish et al., 1 gar¢on, 17 ans, DI Le port transitoire des EPI, associé a des jeux et des interventions éducatives (DRO), ont

1985 séveére (non verbal), DS réduit l'intensité des automutilations (coups a la téte et au visage, morsure au bras). Cette

(128) (surdité et cécité). amélioration est maintenue a la sortie de I’hopital et au sein de 1'établissement d’accueil.

Dorsey et al.,, 3 sujets, DI : deux Le port transitoire des EPI (ex. sur une durée de 2 minutes dés la survenue dune

1982 (129) garcons, 14 et 16 ans ; automutilation), associé aux interventions éducatives, est efficace pour réduire les
une fille, 16 ans. automutilations chroniques (morsures aux mains et coups a la téte et aux yeux).

Casque Tereshko et 1 garcon, 8 ans, TSA. Le port du casque garantit des conditions de sécurité suffisante au bon déroulement de ' AF,
Sottolano, 2017 diminue les blessures a la téte et affine la compréhension des étiologies comportementales :
(130) identification dun mécanisme d’extinction des renforcateurs sociaux (conduite

d’échappement).
Contrucci Kuhn 1 fille, 7 ans, DI Alors qu'une premiere AF révele que les automutilations (téte et visage) sont maintenues

et Triggs, 2009  profonde, DS (visuelle).  par des renforcateurs automatiques (non sociaux), une seconde AF est menée en association
(131) avec un casque (avec visiére) et montre que ces mémes automutilations sont également en

lien avec des renforcateurs sociaux.
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Gants

Jones et al.,

2007 (132)

Iwata et al.,

1994 (133)

Luiselli, 1991
(134)

Deaver et al.,

2001 (135)

34 articles (review).

3 enfants, DI (non

verbaux) : deux garcons,

7 et 12 ans, une fille, 8

ans.

1 femme, 22 ans, DS

(cécité  partielle

surdité), non verbale.

1 fille, 2 ans et 5 mois.

et

Il existe différentes modalités de contraintes dans la prise en charge des automutilations et
leurs effets secondaires sont comparés les uns aux autres (ex. sangles de contention vs port
du casque). Le casque est estimé moins restrictif et plus acceptable sur le plan éthique que
les contentions traditionnelles.

I’AF associée a I'utilisation transitoire du casque et aux interventions éducatives (DRO),

distingue les mécanismes d'extinction des automutilations et leurs intrications possibles.

Les automutilations (claque au visage) ont été supprimées par une prise en charge globale
(éducative et médicamenteuse) qui nécessite le port permanent du casque (noncontigent
helmet) pour prévenir I'aggravation de lésions au niveau des pommettes. Cette utilisation
du casque fait I'objet d'une procédure de restraint fading qui favorise I'introduction d’autres
renforgateurs sociaux. Cette procédure se décline de la facon suivante : (1) retrait de la
visiere, (2) dégagement du front, (3) retrait de la mentonniere, (4) substitution du port du
casque par une bande compressive autour du front et un bonnet, (5) retrait du bonnet.

I’AF, associée au port transitoire des mitaines (contingent gloves) et aux interventions
éducatives, supprime les automutilations (s’arracher les cheveux) et identifie ses

antécédents prédicteurs.
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Casqueet  Favell et al, 3 sujets, DI profonde : La contrainte physique pour contenir les TGC peut étre remplacée par des outils de

Attellesde 1978 (136) une fille, 15 ans; un sécurisations moins restrictifs en favorisant le port transitoire des EPI. Cette procédure
bras garcon, 8 ans, TDAH ; facilite la mise en place de renforcement positif (ex. donner du jus de citron) qui réduit les
homme, 27 ans. automutilations (morsures au bras, griffuresaux yeux avec cécité, coups a la téte,

trichotillomanie).
Divers Lydon et al., 54 articles (review) Lorsque les résultats de I’AF initiale ne sont pas concluants, une AF complémentaire
2012 (137) associée aux ports d’EPI (PEFA: protective equipment functional analysis) permet de

poursuivre 'évaluation pour affiner la compréhension des étiologies comportementales,

tout en minimisant les procédures aversives.

AF : analyse fonctionnelle ; EPI : équipement de protection individuelle ; ABC : antecedent behavior consequence ; DI : déficience intellectuelle ; DRO :
renforcement différentiel des autres comportements ; DS : déficience sensorielle ; TDAH : déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité ; TED : troubles

envahissants du développement ; TSA : trouble du spectre autistique ; TGC : trouble grave du comportement.
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Port des attelles de bras associé 2 la procédure d'estompage (restraint fading)
Tableau 5. Résumé de la littérature sur le port des attelles de bras associé a la procédure d'estompage (restraint fading) dans la prise en charge des

automutilations des patients avec DI/TSA

Références Participants Bénéfices observés et justifications

(n, sexe, age)

Kahng et al,, 1 garcon, 16 ans,  Les attelles évitent I'aggravation des blessures auto-infligées. Dans certains cas, la contention du bras correspond
2008 (138) TSA et DI a un renforcement positif (ex. I’adolescent réclame la contention et se frappe si on ne répond pas a sa demande).
Cette forme « d’accoutumance » a la contention est parfois présente lorsque les patients portent les attelles de
facon prolongée ce qui limite par la suite les capacités de participation aux actes de la vie quotidienne. La procédure
de restraint fading doit étre systématique et complémentaire au port transitoire des attelles associées aux

interventions éducatives (DRO).

Cannella- 1 garcon, 10 ans  Lorsque les attelles sont portées de maniére permanente et indépendamment de la survenue des automutilations
Malone et al., DI profonde (non (noncontingent splint), il faut pouvoir prévenir les effets iatrogénes de l'immobilisation prolongée. En privilégiant
2008 (139) verbal), handicap le port des attelles de fagon transitoire (contingent splint), cela permet d’'introduire des activités qui développent

moteur. d'autres compétences. Bien que la restriction du mouvement (flexion du coude) soit efficace pour contrdler les

automutilations, les attelles n’en demeurent pas moins un dispositif de contention mécanique qui doit
systématiquement étre associé a d'autres renforcateurs qui optimisent les capacités adaptatives et les interactions

sociales de l'individu.
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Kahng et al,,
2001 (140)
Wallace et al.,

1999 (141)

Fisher et al.,

1997 (142)

Johnson et al.,
1994 (143)
Paul et

Romanczyk,

1973 (144)

1 fille, 16 ans, DI
sévere.

2 jeunes, DI
profonde : une

fille, un garcon.

3 garcons, DI
profonde : 7 et 8
ans, non verbaux,
handicap

moteur ; 20 ans,

trisomie 21.

1 garcon, 7 ans,
TSA et DI sévere.
2 enfants, TSA et
DI

Les attelles réduisent les automutilations initialement ciblées (claque au visage), mais laissent s’installer de
nouvelles formes d'automutilation (ex. coup de téte contre les murs).

En fonction du degré de restriction de liberté (flexion du coude), la procédure de restraint fading associée aux
attelles interfere dans les capacités adaptatives des personnes. Un niveau de contrainte physique particulier (rigide
ou flexible) est identifié pour chaque individu afin de réduire leurs automutilations sans inhiber ses capacités
adaptatives.

Les attelles associées a la procédure de restraint fading ont des effets directs et collatéraux. Les effets directs
correspondent a une diminution graduelle de la contrainte tout en diminuant les blessures : les attelles réduisent
les automutilations stéréotypées (coup de poing au visage, aux oreilles et aux yeux) et facilitent la mise en place
d’autres EPI socialement plus acceptées (ex. protége oreille, casquette rembourrée). L'ajustement de baleines
spécifiques permet un contrdle optimal de la rigidité du dispositif, en favorisant une marge de mouvement (flexion
du coude) qui évite les effets iatrogénes de 'immobilisation prolongée. Les effets collatéraux correspondent a
l'apparition de nouvelles formes d’automutilation non prévenues par les attelles.

La procédure de restraint fading s’inscrit dans une prise en charge globale des automutilations, qui inclut un
traitement médicamenteux par naltrexone. Les automutilations sont supprimées en fin d’hospitalisation.
L’immobilisation physique lorsqu’elle est trop restrictive empéche la mise en place des interventions éducatives
(DRO) et élimine les sources de renforcement positif. Les attelles (gonflables) contrdlent la flexion du coude et
amortissent les coups auto-infligés a la face, de facon a les rendre inoffensifs. La procédure de restraint fading qui

lui est associé permet de retrouver progressivement l'intégrité du mouvement du coude, sans imposer un
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changement trop rapide aux enfants, en passant d'une contrainte forte (attelle rigide) a 'absence de contrainte
(attelle flexible). Au fur et a mesure que I'enfant progresse, la restriction est de moins en moins importante et
entre les interventions éducatives, les immobilisations partielles des bras suffisent. Comme les attelles gonflables
permettent d’amortir efficacement les coups, il est possible en présence d'un adulte de préserver une autonomie
(amplitude de mouvement) sans que ’enfant ne se mette en danger. La diminution progressive de la contention
du bras (restraint fading) est favorable a un mécanisme d’extinction, mais nécessite des précautions : veiller a ne
pas couper la circulation sanguine et a éviter les irritations en mettant les attelles par-dessus les vétements. Lorsque
le degré des automutilations est faible, le port transitoire des attelles (contingent splints) est protecteur et
thérapeutique. Avec un degré de sévérité plus élevé, les attelles rendent néanmoins le traitement plus flexible. Le

dispositif a pression permet une diminution progressive de la contrainte en optimisant 'amplitude de mouvement.

AF : analyse fonctionnelle ; EPI: équipement de protection individuelle ; DI : déficience intellectuelle ; DRO : renforcement différentiel des autres

comportements ; TSA : trouble du spectre autistique.
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EPI dans la prise en charge des comportements d auto-contrainte (self-restraint behaviors)

Tableau 6. Résumé de la littérature sur le port des EPI dans la prise en charge des comportements d auto-contrainte (self-restraint behavior) des patients

avec DI/TSA

EPI- Références Participants Bénéfices observés et justifications

Patients (n, sexe, age, diagnostic)

Attellesde  Scheithauer 1 fille, 12 ans, DI, L'AF des automutilations permet de comprendre la fonction des SRB et suggere que les

bras etal., 2015 trisomie 21. automutilations seraient maintenues par des renforcements négatifs.
(145)
Powers et 1 fille, 16 ans, DI Les attelles réduisent la fréquence des coups de poing auto-infligés et le risque de cécité, tout
al., 2007 modéré (non verbale), en réduisant également la durée sur laquelle s’exprime les SRB. Cette amélioration est rendue
(146) trouble anxieux, chorée, possible avec les attelles qui facilitent la mise en place de procédure NCR correspondante aux

handicap moteur. préférences de la patiente (ex. acces illimité a des jouets).

Oliver et 3 sujets, DI profonde : Les attelles (crantéés) réduisent les automutilations (coups de poing aux tempes, claques au
al., 1998 deux femmes, 25 et 29 visage, coups de téte contre des surfaces solides, s’arracher les cheveux) et leurs blessures, tout
(147) ans (avec DS) ; un en favorisant un moindre recours a la contrainte. La mise en place d'une procédure de restraint

homme, 32 ans, trisomie fading qui contrdle avec précision le degré de restriction de liberté (flexion du coude) évite

21. les blessures et empéche les SRB (se bloquer les mains dans ses vétements). L'utilisation de ces
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Smith et
al., 1996
(148)

Pace et al.,

1986 (149)

Foxx et

Dufrense,

1984 (150)

1 femme, 32 ans, DI

profonde, DS (cécité).

2 garcons, DI profonde :

15 ans, trisomie 21 et
otites chroniques ; 18
ans, syndrome

d'alcoolisation foetale

1 homme, 22 ans, DI

sévere, psychose.

attelles favorise les capacités de participation et les interactions sociales des personnes avec
leur environnement.

Le port permanent (non contingent) versus transitoire (contingent) des attelles permet
d’identifier que les SRB correspondent a un renforcement positif des automutilations. Les

attelles, en empéchant les SRB, réduisent les automutilations aux yeux et a la téte.

Les attelles (rigides), associées a des interventions éducatives, diminuent les SRB. La procédure
de restraint fading permet d’assouplir le dispositif en le supprimant progressivement jusqu’a
I'obtention d’'un bracelet de tennis. Pour le second participant, les SRB (garder les mains dans
le dos ou dans les poches) sont éliminées par I'utilisation d'attelles (gonflables), associées a des
interventions éducatives. La procédure de restraint fading diminue efficacement et
progressivement I'immobilisation du bras, par un contrdle de la pression, jusqu’a I'obtention
d'une mobilité complete. Les interventions éducatives ont réduit les automutilations
(morsures aux mains, griffures aux jambes et aux oreilles) et introduisent d’autres
comportements plus appropriés.

Le recours a la contrainte, lorsqu’il est modulé, permet de traiter les automutilations en évitant
les effets iatrogeénes de la contention du bras. Les attelles favorisent la mise en place de
procédures de restraint fadinget de Time out qui permettent a la personne d’avoir des périodes

sans aucune blessure (diminution de la fréquence et de l'intensité des automutilations de la
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Vétements Vollmer et
de Vorndran,

protection 1998 (151)

Casque Silverman
et al., 1984
(152)

1 femme, 29 ans, DI

sévere (non verbale).

1 garcon, 13 ans, DI
profonde, DS (cécité).

face). En association avec d'autres renforcateurs, les SRB (empoigner des objets) sont diminués

par des moyens de contention plus appropriés et un travail en collaboration avec les parents.

I’AF montre que les automutilations peuvent étre maintenues par du matériel de protection
permettant les SRB (s’enrouler les mains dans ses vétements, empoigner fortement un objet).
I’AF d’une intervention éducative (FCT), associée a un vétement qui empéche les SRB (veste

en cuir), réduit les automutilations et favorise le renforcement de comportements alternatifs.

Le casque réduit les claques auto-infligées (aux yeux, au menton, aux avant-bras et aux
jambes) et les SRB (se tenir les bras) qui correspondent a des conduites d’évitement des

automutilations. Lorsque les automutilations diminuent, les SRB diminuent parallélement.

AF : analyse fonctionnelle ; EPI : équipement de protection individuelle ; FCT : functional communication training ; DI : déficience intellectuelle ; DS :

déficience sensorielle ; NCR : noncontingent reinforcement ; SRB : self-restraint behavior.
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EPI dans Ia prise en charge du Pica

Tableau 7. Résumé de la littérature sur les EPI dans la prise en charge du Pica des patients avec DI/TSA

EPI- Références Participants Bénéfices observés et justifications
Patients (n, sexe, age, diagnostic)
Casque et William et Recommandations : Les EPI sont recommandés dans ’évaluation et la prévention du Pica, dont les interventions
Attellesde al., 2012 analyse de deux revues  nécessitent d’étre mises en place de fagon précoce pour prévenir le risque 1étal chez les patients
bras (153) de la littérature. avec DI.
William et 41 sujets, DI profonde Le port transitoire des EPI (ex. casque avec visiere) est efficace pour prévenir le Pica et préserver
al., 2009 (étude rétrospective) les droits de la personne. En association avec des interventions éducatives, les EPI permettent de
(154) supprimer le recours aux sangles de contention et les conséquences du Pica (opérations
chirurgicales répétées).
LeBlanc et 1 fille, 4 ans, DI sévere  Chez une patiente ayant déja été hospitalisée deux fois pour retirer de '’estomac et de I'cesophage
al., 1997 (non verbale), des objets ingérés, les EPI associés a une AF permettent d’évaluer les procédures de blocage du
(155) comorbidités cardiaque  Pica (« avec EPI » vs « sans EPI »). Les EPI combinés entre eux permettent d’optimiser la qualité

et pulmonaire.

de vie de la participante en déterminant un niveau de contrainte moins restrictif lors de son

évaluation et de son traitement.
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Les personnes avec Pica font I'objet de mesures de contrainte pour réduire les risques de
complications. Ces contraintes diminuent les interactions sociales et altérent leur qualité de vie.
Le recours aux EPI permet de comparer les différents moyens de protection pour maintenir la

sécurité de la personne, tout en minimisant les effets négatifs de la contrainte.

Masque Rojahn et 3 sujets, DI profonde : Associé au port d'une camisole de force, le masque d’escrime a pour but de prévenir les
d’escrime al., 1980 une femme, 23 ans ; complications du Pica. Le port du masque est préconisé aprés une chirurgie abdominale (ingestion
(156) deux hommes, 30 et 37  d’objet métallique) pour prévenir 'aggravation possible des blessures, notamment lorsque la

ans, DS (sourd). présence continue d'un soignant n’est pas possible. Le masque empéche les personnes de mettre

leurs mains a la bouche (manger ses excréments apres une fouille rectale), évite les contacts
oculaires et les crachats correspondant a des renforcateurs sociaux favorables a l'escalade
comportementale. Le masque empéche également les morsures auto-infligées au bras.

La comparaison entre le port transitoire (contingent) vs permanent (12on contingent) montre que
le port permanent du matériel de protection élimine les TGC mais diminue les interactions sociales
entre les patients et les soignants. La camisole est par ailleurs estimée plus contraignante que le

masque d’escrime.

EPI : équipement de protection individuelle ; DI : déficience intellectuelle ; DS : déficience sensorielle ; TGC : trouble grave du comportement.
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2.2 | Les équipements de protection individuelle des soignants dans la prise en charge des gestes hétéro-agressifs des personnes avec DI/TSA

Tableau 8. Résumé de la littérature sur les EPI des soignants dans la prise en charge des gestes hétéro-agressits des personnes avec DI/TSA

EPI- Références Participants Bénéfices observés et justifications

Soignants (n, sexe, age, diagnostic)

Manchette Daraiseh 29 soignants de Un kit d’EPI associé a une évaluation systématique du risque de blessures permet de prévenir

et Mitaines  etal, 2016 neuropédopsychiatrie. efficacement les blessures des professionnels de santé dun service pédiatrique de
(157) neuropsychiatrie. Ce kit est dédié a la prise en charge des patients avec double diagnostic. Il est

favorablement accepté par les soignants.

Parenteau 1 garcon, 9 ans, PDD, Les EPI réduisent la gravité des blessures les plus fréquentes mais surexposent les professionnels
etal., 2013 PTSD, ADHD. a d’autres blessures auparavant non observées, sur d’autres parties du corps non protégées.
(158)

Luiselli, 220 professionnels d'un  Un plan de réduction des blessures du personnel est possible avec certains EPI. Il garantit des

2013 (159) établissement spécialisé ~ conditions de sécurité nécessaire a la prise en charge de ’hétéro-agressivité.

dans 'accueil d’enfants

et d’adolescents DI/TSA.
Panoplie Fisheret = Guidelines L’analyse fonctionnelle de I'hétéro-agressivité peut nécessiter le port d’EPI combinés entre eux
complete al., 2013 pour protéger les intervenants en contexte d’évaluation: casque a bulle, plastron, PAO,
(160) mitaines, protége avant-bras, genouilleres et protége-tibia.
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Gants Linetal., 1 garcon, 11 ans, TSA. Les gants suppriment les blessures fréquemment rencontrées au niveau des mains ce qui

2012 (161) garantit un environnement de travail plus stir, favorable a la compréhension des TGC.
Protége-bras Urbanet 1 garcon, 9 ans, TSA. Ces EPI protegent efficacement des gestes d’agrippement (griffure, cheveux arrachés) et
et Casquette al., 2011 réduisent la fréquence et I'intensité des blessures (bras et cuir chevelu). L’hétéro-agressivité est
(162) moins fréquente lorsque les intervenants portent des EPI.
Bouclier Sanders, Soignants de La diminution des blessures (mains et bras) et du recours a la contention peut s’effectuer de

2009 (84)  psychiatrie, spécialisés ~ facon conjointe. Un tel programme de prévention garantit un environnement de travail plus
dans la prise en charge  sfir et préserve le respect de la dignité des personnes hospitalisées.

des personnes DI/TSA.

ADHD : attention deficit hyperactivity disorder; DI: déficience intellectuelle; EPI: équipement de protection individuelle; PDD: pervasive

developmental disorder ; PTSD : post-traumatic stress disorder ; TSA : trouble du spectre autistique.
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3 | Discussion

3.1 | Mod¢le fonctionnel associé aux ports des EPI

Dans la littérature, I'usage des EPI est souvent associé au modele fonctionnel des TGC.
Ce modeéle sémiologique identifie les renforcateurs des TGC et leurs mécanismes
d’extinction, en distinguant deux catégories : la « fonction sociale » et la « fonction
automatique » des TGC. Les « renforcateurs sociaux » correspondent aux capacités
d’interaction de la personne avec son entourage ou son environnement (ex. lorsquun
patient se frappe pour obtenir de I'attention ou a I'inverse, fuit une consigne) tandis que les
« renforcateurs non sociaux » (ex. sensation de douleur) correspondent quant a eux, aux
mouvements stéréotypés et a des profils sensoriels particuliers (ex. hypersensibilité au
toucher, a la lumiere, au bruit). La particularité du modele fonctionnel tient dans le fait que
les facteurs contribuant a l'escalade comportementale relévent tout autant du contexte
précédant la survenue d'un TGC (ex. antécédents prédicteurs) que de ses conséquences
(sensorielles ou sociales) pouvant renforcer ce méme TGC. Si le maintien ou I'augmentation
du TGC correspond a I'apport ou a 'augmentation d'un stimulus, le renforcement sera dit «
positif » (cf. ci-dessous, Figure 13). Inversement, le « renforcement négatif » correspond au
maintien ou a 'apparition d'un TGC lorsqu’il est suivi de la suppression d'un stimulus ou de
sa diminution (163). Les publications sur les EPI sont uniquement issues d’études anglo-
saxonnes, a l'exception dun article en frangais (73). En psychiatrie, les EPI sont
principalement développés dans le champ de la déficience intellectuelle (sévere et
profonde) avec ou sans autisme associé, et concernent spécifiquement les jeunes patients.
Les EPI sont présents en contexte sanitaire et médico-social, et leur usage est souvent associé

a des interventions éducatives faisant I'objet d’évaluations fonctionnelles des TGC.
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Fonctions des

Figure 13. Raisonnement de I'évaluation fonctionnelle des
troubles graves du comportement pour distinguer les «
renforcements positifs » et les « renforcements négatifs »

3.2 | Les procédures comportementales associées a I'usage des EPI

Pour comprendre comment les EPI peuvent étre envisagés comme des outils de
sécurisation alternatifs a la contention, il faut associer a leur usage les stratégies
comportementales suivantes :

- Port transitoire ou continu des EPI (contingent or non-contingent PPE).

- Procédure d’estompage de la contrainte (restraint fading).

- Procédure d’extinction sociale ou sensorielle (social or sensory extinction).

- DRA (Differential Reinforcement of Alternate behavior) : «renforcement
différentiel des comportements alternatifs ». Lorsque les éducateurs font du DRA, ils
renforcent un comportement approprié ayant la méme fonction que le
comportement inapproprié et ils ne renforcent pas ce comportement inapproprié.
Exemple : apprendre a un enfant a demander de 'aide lors des exercices plutot que

de jeter le matériel a terre. Il est hautement recommandé de faire une analyse
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fonctionnelle du comportement que nous voulons modifer, afin de bien identifier le
comportement alternatif que nous voulons enseigner, qui doit avoir la méme
fonction que celui a modifier.

- DRO (Differential Reinforcement of Other behaviors) : « renforcement différentiel
des autres comportements ». Dans cette procédure, les éducateurs délivrent un
renforcateur lorsque le comportement qu’ils désirent modifier n’apparait pas
pendant une certaine durée (ex. rendre accessible a I'enfant un jouet qu’il apprécie).
De la méme fagon que pour le DRA, ils ne délivrent plus de renforcateurs lorsque le
comportement inadapté apparait. Dans ce type de procédure, ils tentent donc de
renforcer tous les comportements autres que celui qu’ils désirent modifier. La durée
initiale apres laquelle ils donnent un renforcateur si le comportement n’est pas
apparu devrait étre adaptée en fonction de ce qui a été observé en « ligne de base »

(baseline), puis progressivement augmentée.

L’ensemble de ces procédures doit étre ajusté au cas par cas afin que progressivement les

éducateurs puissent développer au maximum les capacités d’apprentissage des jeunes avec

DI/TSA.
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Conclusion de la deuxiéme partie

La revue narrative sur les pratiques de sécurisation alternative a la contention nous a
permis de contextualiser les différents niveaux d’intervention possibles, qu’il s’agisse de la
prévention ou de la gestion des crises, en soulignant I'importance de la temporalité de ces
situations d’accompagnement difficiles, au cours desquelles les TGC peuvent persister dans
la durée. La Figure 9 permet de clarifier ces deux niveaux d’interventions possibles et la
facon dont certaines mesures de protection (ex. intervention physique & immobilisation
manuelle) peuvent s’inscrire dans une circularité de la violence qu’il faut parvenir a enrayer
pour prévenir I'impact des boucles rétroactives de violence et leurs répercussions a moyen
et long terme sur les patients et leurs aidants. La revue systématique que nous avons ciblée
sur le recours aux EPI dans la prise en charge des TGC des personnes avec DI/TSA nous a
permis de rendre compte de fagon exhaustive des publications abordant ce domaine
hyperspécialisé, dont les soins médicaux et accompagnements psycho-éducatifs sont
complexes. Il nous semble que cette réflexion initiée avec le port des EPI doit éte poursuivie
pour trois raisons:

(1) Comprendre comment les EPI peuvent moduler les degrés de restriction associés aux
mesures de contrainte traditionnelles (isolement, contention) et ainsi permettre une
marge de mouvement favorisant un cadre de soins plus ouvert et respectueux de la
liberté d’aller et venir au sein des unités fermées.

(2) Comprendre la facon dont le recours aux EPI-soignants aiderait a explorer cette
possibilité de « déplacer la contrainte en la partageant ». Exemple : lorsquun soignant
décide de s’équiper avec des EPI rembourrés pour réduire la durée d'une mesure
d’isolement ou de contention qu’il juge inefficace ou inadéquate.

(3) Distinguer la dimension thérapeutique de la dimension sécuritaire associée a I'usage
des EPI, en détaillant leurs contextes d’'usage. Les procédures comportementales et
thérapies associées a 'usage des EPI mériteraient d’étre explorées par une approche
de terrain pour d'une part, observer les dynamiques interpersonnelles entre

soignants et soignés, et d’autre part, explorer les facteurs socio-culturels propres a
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chaque institution de santé, ayant une influence sur les politiques de moindre

recours a l'isolement et a la contention.

En explorant chacune de ces trois pistes, nous pourrions alors répondre a notre
problématique de départ :
« Comment contenir les TGC afin de garantir un cadre suffisamment rassurant
pour le patient, sa famille et ’équipe de soin, tout en veillant au maximum a

I'intégrité de la personne ? »
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TROISIEME PARTIE - ETUDE ETHNOGRAPHIQUE SUR LES PRATIQUES DE
SECURISATION ALTERNATIVE A LA CONTENTION DANS LE CHAMP DE LA DI/TSA

Introduction de Ia troisiéme partie

Cette troisieme partie présente les résultats de notre étude ethnographique qui s’est
déroulée en deux phases. Dans la premiere phase (chapitre V), nous présentons l'inventaire
exhaustif des EPI et des outils de sécurisation alternatifs a la contention dans le champ de
la DI/TSA. Ces résultats correspondant a I'ethnographie globale (France, Canada, Etats-
Unis). Ils sont essentiellement descriptifs afin que les cliniciens puissent comprendre
l'utilisation des EPI a travers leur contexte spécifique (ex. au quotidien, en contexte de crise
ou d’évaluation).

Le chapitre VI présente les résultats de 'ethnographie ayant approfondi les données
relatives a l'unité canadienne. Cette unité était celle qui avait le recours le plus fréquent aux
mesures de contrainte, et au sein de laquelle les EPI et outils de sécurisation alternatifs a la
contention étaient inexistants. Les objectifs de la seconde phase de notre étude
ethnographique répondent a certaines limites de la premiere phase. En nous appuyant sur
un cadre méthodologique herméneutique, nous nous sommes intéressés a l'expérience
morale des soignants confrontés aux situations de violence et de contention dans le champ
de la DI/TSA, et nous avons également pu expliciter la maniere dont cette expérience morale
s'inscrit dans des imaginaires sociaux et horizons de signification propre au terrain

investigué.
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Chapitre V — EPI et outils de sécurisation alternatifs a la contention dans le champ de la

DI/TSA en France, au Canada et aux Etats-Unis

1 | Introduction et objectif de I'ethnographie globale ciblée sur les EPI

Au sein des unités d hospitalisation de psychiatrie, des équipes de soins travaillent aupres
de patients ayant une déficience intellectuelle (DI) et/ou un trouble du spectre autistique
(TSA), qui présentent des troubles graves du comportement (TGC) : automutilation, hétéro-
agressivité, agitation psychomotrice incoercible, Pica, stéréotypies envahissantes,
destruction d’objets, mises en danger (1,3,164-166). Les blessures associées a I'intensité de
la violence des crises sont problématiques pour les patients, les familles et les soignants :
leurs complications sont nombreuses (82,132,167,168) et le recours a des mesures de
contrainte est fréquent alors qu’il faudrait pouvoir les limiter (66,169,170)

En psychiatrie, la contention est un débat historique (171) encore d’actualité (172,173).
Son «effet thérapeutique » (14,28,174) tout comme ses dérives punitives (175,176)
demeurent parmi les controverses les plus sensibles. A 'hépital, les services de psychiatrie
sont les plus exposés a la violence (177) et si la contention apparait indispensable dans
certaines situations, elle n’en reste pas moins un dilemme éthique pour les soignants (178—
180). Les mesures de contrainte (MC) correspondent : aux interventions physiques (ex.
immobiliser manuellement un patient en le couchant au sol), a l'isolement (ex. enfermer un
patient dans une chambre fermée a clé), a la sédation (ex. lors de I'administration d'un
traitement médicamenteux « si besoin » ou « PRN » par voie orale ou intramusculaire) et
aux contentions mécaniques (ex. attacher un patient a son lit avec des sangles)
(169,181,182). Ces MC doivent étre utilisées uniquement en dernier recours pour garantir
la sécurité des personnes hospitalisées et celle de leur entourage, lorsque des pratiques de
sécurisation moins restrictives se sont avérées inefficaces (183,184).

Aujourd’hui, ces réglementations qui visent a réguler les MC sont nombreuses, mais

insuffisantes pour limiter leur recours dans le champ de la santé mentale et de la psychiatrie

(5,185,186).
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Les conséquences des MC sur les personnes avec DI/TSA peuvent étre graves sur le plan
physique (82,132,168) et psychologique (93,132), allant méme jusqu’au déces (187-189). De
nombreuses études qualitatives rapportent le vécu traumatique de la contention, aussi bien
chez les patients (190) que chez les soignants (191). Dans le champ de la DI/TSA, les
alternatives aux MC sont requises par les instances officielles de santé (60,184,186) mais
sont toutefois difficiles a mettre en ceuvre pour garantir conjointement la sécurité et le
respect de la dignité des personnes avec TGC (192). Dans ce contexte particulier, la
problématique quotidienne des professionnels est la suivante : comment contenir les TGC
afin de garantir un cadre suffisamment rassurant pour le patient, sa famille et 'équipe de
soin, tout en veillant au maximum a I'intégrité de la personne ? (2,83).

Dans le champ de la déficience intellectuelle et de I'autisme, la genése de la violence
caractéristique des TGC peut correspondre a des parcours de soin chaotiques et des
expériences de ruptures nombreuses pour ces jeunes (83,193). Dans ces situations
complexes, ces patients sont victimes de longues périodes d’isolement ou de contention, qui
ne peuvent étre prolongées indéfiniment (5). Pendant leur hospitalisation, la limitation de
ces mesures de contrainte nécessite de pouvoir répondre aux risques de blessures aussi bien
pour les patients (194) que pour les soignants (195), ce qui ameéne les équipes a réfléchir a
des alternatives comme les équipements de protection individuelle (EPI). Au sein des
services de psychiatrie dédiés a la gestion des grands états d’agitation de ces patients, du
matériel de protection spécifique est utilisé pour contenir les TGC en évitant les blessures.
Aujourd’hui, il n’existe pas de recensement exhaustif et descriptif de ces pratiques de
sécurisation, alors qu’elles sont favorables a une compréhension des TGC correspondant au

fonctionnement cognitif et autistique des personnes soignées.
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Objectifs de I'ethnographie globale :

Nous souhaitons établir I'inventaire des EPI et des autres outils de sécurisation alternatifs
ala contention dans la prise en charge des TGC des personnes avec DI/TSA, lorsqu’elles sont
hospitalisées. La dimension internationale de 1'étude nous permettra de questionner les
normes locales qui influencent la formalisation et les justifications de ces pratiques, a travers
des cultures de service et des politiques de santé différentes dont les valeurs du soin sont a

approfondir et a distinguer.
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2 | Méthodologie

Pour la méthodologie de 'étude ethnographique nous laissons les lecteurs se référer au
chapitre II de ce manuscrit. L’étude ethnographique a été conduite au sein de trois unités
d’hospitalisation de psychiatrie au cours de I'année 20162017 : 'USIDATU (unité sanitaire
interdépartementale d’accueil temporaire durgence) a Paris (France), l'unité
d’hospitalisation du programme de déficience intellectuelle avec comorbidité psychiatrique
de [llInstitut universitaire en santé mentale Douglas a Montréal (Canada), et la
Neurobehavioral Unit de I'institut Kennedy Krieger a Baltimore (Etats-Unis). Ces services
de référence sont rares, ils sont dédiés a I'évaluation et aux traitements des TGC des
personnes avec DI et/ou TSA. Trois séjours de 15 a 60 jours ont permis les observations de
terrain et des entretiens avec des professionnels (9 en France, 16 au Québec, 12 aux Etats-
Unis). Cette enquéte a fait I'objet de deux approbations éthiques : CER (comités d’éthique
de la recherche) de l'institut universitaire en santé mentale Douglas (affilié a McGill
University) et CERES (conseil d’évaluation éthique pour les recherches en santé) de

Puniversité Paris Descartes.
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3 | Résultats

3.1 | Présentation des dispositifs a partir des blessures physiques constatées

Nous avons choisi pour présenter les EPI des patients des blessures physiques constatées
lors de notre enquéte ethnographique au plus pres du terrain. Les premieres figures (Figure
14, 15 et 18) illustrent les blessures fréquemment rencontrées dans la prise en charge des
TGC et distinguent les blessures des patients de celles des soignants. En restant centré sur
la personne cible, le matériel de protection peut étre séparé en deux catégories : EPI-Patients
& EPI-Soignants. On peut aussi se référer a I'interaction entre les acteurs (ici le patient avec
TGC et les soignants) et créer une troisieme catégorie qui correspond aux outils de
sécurisation innovants. Dans chacune des unités de soins, les blessures des patients et des
soignants sont importantes et peuvent suffire a justifier le recours a l'isolement ou a la
contention, a 'exception de 'unité américaine ou les sangles de contention n’existent pas.
Les trois premieres figures correspondent aux données empiriques recueillies par les
responsables de chaque unité de soin. Dans les unités francaise et québécoise, les blessures
ne font pas I'objet d'une tragabilité exhaustive, seule I'unité américaine propose un modéle
de prévention active par monitoring des EPI-soignants (Figure 19) et des EPI-Patients
(Figure 25) en évaluant systématiquement les risques de blessures. Les usages des dispositifs
de contention mécanique et d’immobilisation transitoire (ex. papoose board) ne sont pas
décrits, mais simplement illustrés pour rendre compte des différentes modalités de

contraintes physiques qui existent en DI/TSA (Figures 16-17).
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TRAUMATISME CRANIEN  TRICHOTILLOMANIE OREILLE EN SKINPICKING
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MORSURE AUTO-INFLIGEE DES MAINS BLESSURES CONSECUTIVES A LA CONTENTION
& ULCERATION AVEC CICATRICES

Figure 14. Troubles grave du comportement des personnes avec DI/TSA : exemple
de blessures de patients
(source : photographie personnelle, USIDATU-NBU, 2017-2018)

MORSURES & GRIFFURES CONTUSIONS
A HAUTS RISQUES INFECTIEUX DE LA FACE

\ 7
HERNIE CERVICALE
& INVALIDITES FONCTIONNELLES

FRACTURES COSTALE & DENTAIRE

Figure 15. Troubles grave du comportement des personnes avec DI/TSA : exemple
de blessures de soignants
(source : photographie personnelle, USIDATU-NBU, 2017-2018)
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F-d
COMBINAISON & VESTE ARGENTINO CONTENTION AMBULATOIRE
AVEC FERMETURE A CLE

Figure 16. Dispositifs de contention utilisés pour les personnes avec DI/TSA
(source : ©CSP Argentino)

PAPOOSE BOARD THE BIG HUG

Figure 17. Dispositifs d immobilisation pour l'aide aux examens médicaux pour les
personnes avec DI/TSA (source : Big Hug™)

153



3.2 | Les EPI-patients dans la prise en charge des automutilations

Les blessures les plus fréquentes chez les patients se situent au niveau du visage et des
mains (Figure 18) et correspondent a des comportements automutilatoires. Certaines
automutilations peuvent avoir des conséquences irréversibles (Figure 14), voire engager le
pronostic vital des patients : traumatisme cranien avec hémorragie cérébrale, cécité
complete par décollement de la rétine (196), séquelles plastiques de la face, surdité, fractures

consécutives a 'isolement ou a la contention.
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Figure 18 Troubles grave du comportement des personnes avec DI/TSA : distribution

topographique des blessures des patients et des soignants
(source : USIDATU-NBU, 2017-2018)
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FROTEGE-OREILLES

SOLIDE AVEC GRILLE

TAFIS PORTATIF TAPIS D'IMMOBILISATION

Figure 19. Equipements de protection individuelle pour les personnes avec DI/TSA
présentant des troubles grave du comportement
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Le port du casque

Casque intégral solide avec visiére et casque souple ouvert

Il existe différents types de casques : solide ou souple, avec ou sans visiére et ayant des
modalités de contrainte différentes (73) (Figure 19). Le casque de hockey (ex. Bauer®)
protege lorsque les patients se frappent la téte contre les murs ou lorsqu’ils s’infligent des
coups de poing au visage, aux oreilles ou au niveau du criane. Doté dune visiére, ce type de
casque permet également une protection de 'ensemble du visage (yeux, joues, pommettes,
menton). Lorsqu’il est impossible de retirer le casque, le retrait seul de la visiere est
néanmoins possible, ce qui facilite le bon déroulement de certaines interactions du
quotidien (ex. manger, se brosser les dents). Cette réversibilité permet d’assouplir la mesure
de protection en nuancant le degré de contrainte correspondant au casque intégral. Lorsque
les patients présentent du Pica (Tableau 7) la visiere est essentielle : dans I'unité américaine,
le casque intégral est parfois combiné aux attelles de bras rigides et constitue une alternative

a la contention suffisante pour pallier le risque 1étal du Pica (197).

Figure 20. Le port du casque dans la prise en charge des automutilations a la téte et de la
trichotillomanie chez un adolescent de 13 ans
(source : photographie personnelle, USIDATU, 2015)
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Les casques souples sont habituellement utilisés pour pallier les instabilités motrices (ex.
en cas d’infirmité motrice cérébrale) et les risques de chute en lien avec I'épilepsie (1). Bien
que ce type de casque sans visiere (ex. Montana®) soit considéré comme moins
contraignant, dans l'unité francaise, il est néanmoins préconisé de ne pas favoriser
systématiquement en premiére intention ces casques, au risque de maintenir, voire
d’aggraver certaines automutilations pour lesquelles le port d'un casque solide pourrait au
contraire potentialiser un mécanisme d’extinction des renforcateurs sensoriels (Tableau 2).
Par exemple, certains patients qui s’infligent des coups de poing au niveau des pommettes
recherchent parfois un effet de résonnance. Lorsqu’ils se frappent sur un support dur (ex.
casque solide), la sensation alors recherchée est amplifiée pour une moindre intensité des
coups auto-infligés. Le casque « mou » peut ainsi contribuer a une intensification de
certaines automutilations de la face. Dans cette situation, 'indication du casque solide ne
correspond pas seulement a une mesure de protection, mais répond également a un besoin
de « contenance sensorielle » favorable a la diminution des automutilations a la téte. Lorsque
l'utilisation du casque ne permet pas de mettre en évidence de tels renforcateurs
automatiques (non sociaux), il est préférable d’utiliser les casques les moins contraignants
possible pour la personne, comme les casques souples. Ces casques n’en restent pas moins
une contrainte pour le patient et constituent un frein majeur a son intégration dans la
communauté.

Dans l'unité américaine, en fonction de l'amélioration des comportements, les
professionnels cherchent a substituer progressivement (restraint fading) le port du casque
par le port d’autres dispositifs moins stigmatisants. Par exemple, le port d’une casquette de
baseball ou de bandeau de tennis, qui tiennent compte des dernieres modes. Dans 'unité
francaise, il n’est pas rare que les patients avec DI/TSA aient des difficultés a se séparer du
casque, ce qui nécessite l'introduction d’autres renforcateurs (ex. interventions éducatives,
médiations sensori-motrices) facilitant le retrait définitif du casque (110). Lorsque les
patients présentent de la trichotillomanie, la casquette (198) ou le casque souple évite les
blessures au cuir chevelu (Figure 20) et favorise le mécanisme d’extinction des renforcateurs

sensoriels.
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Protége-oreilles

Lorsque les blessures sont localisées (Figure 19), certains EPI s’ajustent spécifiquement
aux blessures. Les protege-oreilles de rugby (ex. Asics®) et les casques antibruit s’averent
efficaces pour éviter les oreilles en choux-fleurs, souvent douloureuses et difficiles a traiter.
Lorsque I'inflammation de ce type de blessure s’aggrave, une intervention chirurgicale est
nécessaire pour drainer rapidement ’hématome. Tout comme pour d’autres automutilations

du visage, si les blessures sont ciblées, il est aussi possible d’utiliser des gants rembourrés.

Le casque Médicus

Lorsque les patients présentent des automutilations persistantes et que le retrait du
casque n’est pas possible, il faut améliorer I'ergonomie du casque pour réduire la contrainte
tout en prévenant les blessures a plus long terme (Figure 19). Au Québec, le casque Médicus
est un dispositif d’orthése cranienne pour la plagiocéphalie, utilisé lorsque les jeunes
patients avec DI/TSA présentent des TGC résistants aux traitements. Il permet d’optimiser
le confort des personnes (ajusté a la taille du crane et aéré au niveau du cuir chevelu) tout
en préservant des conditions de sécurité suffisante (ex. ajustement d'une mentonniére pour
éviter que le patient ne puisse retirer son casque). La visiére en plexiglas, équivalente a une
grille en matiere de sécurité, est moins choquante et contribue a une meilleure
représentation du patient, son visage étant plus visible. La grille métallique des casques de
hockey peut renvoyer a I'image négative (ex. visiere d’Hannibal Lecter), qui alimente la
méfiance des soignants a 'encontre de la personne. Ce casque fabriqué sur mesure est
apprécié des patients et fait I'objet d'une collaboration avec les parents afin d’ajuster un
design spécifique aux préférences de leur enfant. Malgré le caractere chronique de certaines
automutilations, une telle collaboration favorise les chances d’intégration en institution
spécialisée, alors que le retrait du casque n’est pas encore envisageable. Pour les patients
hypersensibles a la lumiere, il est possible d’ajuster le casque avec une visiere fumée pour
limiter les stimulations qui contribuent a 'inconfort du patient. Le cout de ce casque est

néanmoins important et a la charge des familles (15008%).
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Le Neck roll

Ce dispositif a été spécialement congu par les éducateurs de I'unité américaine pour
pallier les brulures auto-infligées par frottement répété des épaules a la téte (Figure 24). 11
s’agit d'une simple serviette enroulée sur elle-méme, puis recouverte d’un tissu non irritant
(ex. stockinette). Cet outil de sécurisation répond de fagon individualisée aux
automutilations : il immobilise partiellement le cou et évite les blessures aux oreilles et au
visage. Il permet d’éviter le recours a des dispositifs contraignants comme le casque et
préserve une liberté de mouvement qui facilite le bon déroulement des interventions
éducatives, qui auparavant étaient interrompues par le caractere envahissant et stéréotypé
des automutilations. Le « neck roll » peut compléter le port des attelles de bras en fonction
du risque de blessure et se dissimule facilement dans les vétements. Il est peu couteux, se
nettoie facilement et s’installe rapidement. L’indication de cet outil correspond

historiquement a celle des collerettes (199).

Le port des gants et des orthéses thermomoulées

Les gants ou les mitaines (ex. Posey®) sont fréquemment utilisés lorsque les patients
présentent des morsures auto-infligées au niveau des mains et des doigts. Quand les patients
s’'infligent des coups de poing au visage, les mitaines peuvent se combiner avec le casque,
notamment lorsqu’il y a un risque d’énucléation. Dans l'unité américaine, étant donné que
les gants limitent la préhension de la main et altérent la capacité du patient a pouvoir
répondre a ses besoins quotidiens (ex. manger, s’habiller, jouer), cet EPI fait 'objet d'un
protocole spécifique (contingent gloves) (200). L'utilisation des gants est formalisée de telle
maniére a ce qu’ils soient portés de facon transitoire, en fonction de critéres préalablement
définis en amont. Par exemple, si la fréquence est supérieure a 10 automutilations par
minute le port des gants est obligatoire pendant 2 minutes maximum, avec possibilité de
retrait au bout de 30 secondes si la crise s’atténue. Cette procédure systématise le recours
aux gants et évalue leur pertinence de fagon a pouvoir préserver I'autonomie : le port

transitoire des gants favorise une meilleure capacité d’interaction des personnes avec leur
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environnement et évite les blessures a risque de complications irréversibles. Le port
transitoire des gants est utile dans d’autres situations aigués, par exemple, pendant la
cicatrisation d’une plaie.

Lorsque les gants sont préconisés en complément du casque, ils évitent les blessures aux
mains lorsque les patients se frappent contre la grille du casque. Dans la littérature, le port
transitoire des gants est facilité par la mise en place de renforcateurs sensoriels (Tableau 3).
Cette procédure est notamment utilisée dans la prise en charge des stéréotypies
envahissantes (ex. skinpicking).

Dans l'unité francaise, des attelles (Neofrakt®) sont fabriquées sur mesure (moulées sur
le patient par une ergothérapeute) pour protéger des morsures auto-infligées aux mains et
aux avant-bras (Figure 24). Tout comme les gants, elles permettent de répondre a
I'impulsivité des automutilations et assurent une protection efficace des pansements, ce qui
évite toute ulcération des plaies. Leur systéme de fermeture-éclair est difficile a enlever par
le patient ce qui permet une sécurisation supplémentaire. Une étude de cas rapporte l'effet
bénéfique du mécanisme d’extinction des renforcateurs sensoriels observés avec ce
dispositif particulier. Dans I'unité américaine, pour pallier ce méme type d’automutilation,

les patients portent des vestes d’escrime « antimorsure » pour protéger les avant-bras.

Figure 21. Orthéses thermomoulées chez une patiente de 15
ans présentant des morsures auto-infligées

(source : photographie personnelle, USIDATU, 2015)
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Le port des attelles de bras et du manchon

Les attelles de bras sont employées pour éviter les coups de poing a la téte ou au visage
et les morsures auto-infligées au niveau des mains ou des avant-bras (Figure 19). L’attelle
de bras (Denison®) est un dispositif d’orthése fabriqué sur mesure, allant du poignet jusqu’a

’épaule. Dans l'unité américaine, leur recours est soumis a un protocole permettant le
maintien de I’évaluation fonctionnelle des automutilations. Ce protocole se caractérise par
la mise en ceuvre d’'une procédure spécifique (restraint fading) visant a prévenir la
contention rigide du bras en contrélant la flexion du coude par I'ajustement et le suivi
systématique du nombre et du type de baleines employées, selon qu’elles sont rigides (en
métal) ou souples (en plastique). C’est I'EPI le plus fréquent dans la littérature sur les outils
de sécurisation en DI/TSA (Tableau 5. Résumé de la littérature sur le port des attelles de
bras associé a la procédure d’estompage (restraint fading) dans la prise en charge des
automutilations des patients avec DI/TSA). En contexte nord-américain, étant donné l'effet
restrictif de la capacité de mouvement, les attelles, tout comme les mitaines, sont
considérées comme des « mesures de contrdle », au méme titre que l'isolement, la
contention et les traitements psychotropes a haute dose « PRN » (pro re nata). Leur
utilisation fait I'objet d'une prescription médicale et de réglementations spécifiques pour les
limiter autant que possible (184,201). A Baltimore ol les sangles de contention n’existent
pas, ces attelles de bras (arm restraints) et les mitaines sont les dispositifs de contention
mécaniques de derniers recours. En début de protocole, les attelles de bras sont restrictives
(baleines rigides réparties dans chacune des 7 poches) : les bras sont suffisamment tendus
afin qu’aucune automutilation ne blesse la personne. A la différence des sangles de
contention, ces attelles permettent de préserver la liberté d’aller et venir au sein de 'unité.
Cette immobilisation du bras requiert une procédure de restraint fading (diminution
graduée de la contrainte) pour que le degré de contrainte soit progressivement diminué
jusqu’a ce que la personne retrouve une flexion fonctionnelle du coude. A la fin de cette
procédure, les attelles sont flexibles (baleines en plastique et en nombre restreint), et lorsque

les baleines sont toutes retirées, le dispositif est équivalent au port de manchette (Figure
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25). La finalisation de la procédure d’estompage « restraint fading» correspond a une
réduction progressive du dispositif flexible en le découpant jusqu’a 'obtention d'un bracelet
au poignet (bande élastique ou port d'une montre), qui sert de « stzmulus control », et
symbolise la fin de la prise en charge correspondant a I'horizon de I'intégration souhaitée
dans la communauté. Le port des attelles ainsi associé a la méthode d’estompage permet une
alternative a la contention au lit et limite les effets iatrogénes dus a I'immobilisation
prolongée du bras (ex.déminéralisation osseuse). Les attelles sont aussi une alternative aux
dispositifs de contention ambulatoire a tube rigide (Figure 19). Pour éviter les risques

d’irritation et d’« effet garrot », le port des attelles est préconisé par-dessus les vétements ou

par-dessus un tissu fin qui recouvre 'ensemble des manches (ex. textile stockinette).

Figure 22. Le dernier recours en matiére de contention mécanique dans /'unité de
Baltimore (source : photographie transmise par I'équipe du NBU 2017)

Dans l'unité américaine, I'utilisation des attelles peut s’associer a celle du « manchon »
(Figure 19) pour affiner I'évaluation des automutilations lorsqu’elles sont associées aux
comportements d’auto-contrainte (self-restraint ; ex. s’assoir sur ses mains, garder les mains
entre les jambes) qui peuvent apparaitre lors de la procédure d’estompage (restraint fading)
(Tableau 6). L'utilisation de ce manchon s’inscrit dans un protocole particulier, le « Safe
Hand Trainer » (SHT) qui permet de cacher les mains tout en les laissant libres. Cet outil

matérialise une stratégie adaptative visant a « se contenir » pour éviter les conséquences des
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automutilations. Certains professionnels ont parfois recours a des attelles crantées afin
d’avoir un controdle plus précis de la flexion du coude. Néanmoins, dans la pratique, elles
s’averent trop fragiles et insuffisantes pour assurer les conditions de sécurité nécessaires a la
prise en charge des automutilations. Le port des attelles associé a la procédure « restraint
fading » est considéré comme un traitement adjuvant des automutilations qui favorise
I'introduction d’interventions éducatives auparavant inefficaces. Elles favorisent également
la pratique d’autres activités de loisir, adaptées au profil sensoriel et aux capacités de

communication des personnes.

Vétements de protection
Vétements d’incontinence et de déshabillage

Lorsque les patients sont incontinents ou lorsqu’ils se déshabillent systématiquement au
quotidien, il faut des vétements suffisamment résistants pour éviter l'escalade
comportementale (ex. états d’agitation avec étalage de selles, destruction d’objets) (Figure
19). Si les patients se déshabillent, le port de vétements spécifiques peut servir a contenir
certains états de désinhibition pouvant étre traumatiques (ex. activité masturbatoire
envahissante et stéréotypée avec conséquences lésionnelles graves). Par ailleurs, étant
donné que certains TGC majorent également I'agitation des autres patients, les vétements
de protections peuvent étre justifiés pour prévenir la violence au sein de I'ensemble de
I'unité de soin. Certains EPI (ex. combinaison de surf) répondent aux comportements de
type skinpicking en protégeant l'intégrité cutanée compromise par la présence
d’ecchymoses nombreuses (Figure 14) et éviter la chronicisation de certaines plaies pouvant
étre source d’infection ou d’inconfort (ex. prurit). Chez les patients non verbaux, ce type de
géne difficile a repérer peut étre un facteur d’escalade comportementale.

Certains vétements de protection sont parfois contraignants pour les patients ; il faut
donc pouvoir les ajuster en fonction du degré de sévérité des comportements et du risque
de blessures. Au Québec, pour retarder I'acces aux selles, le port d'une tenue de lutte (Figure

19) en dessous des vétements est efficace et par ailleurs bien toléré par les patients. Lorsque
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les grenouilléres traditionnelles ne suffisent plus a contenir les TGC sans que la personne
ne se blesse, il est parfois préférable de répondre aux risques en combinant certains EPI.
L’utilisation de gants palmés par exemple limite la motricité fine des mains tout en
préservant une capacité de préhension fonctionnelle pour répondre aux besoins du
quotidien (ex. boire). Le port de ces gants retarde le déshabillage et limite 'acces aux parties
intimes. Cette association d’EPI a permis a 1’équipe francaise de désamorcer certaines
situations extrémes ou le risque de conséquences lésionnelles était majeur (ex. fissures
anales et rectorragie avec anémie sévere, consécutives a des « fouilles rectales » répétées par
le patient).

Dans l'unité américaine, lorsque les patients cherchent sans arrét a se déshabiller, les
professionnels utilisent des vétements ajustés et indéchirables comme les combinaisons de
travail (Figure 19) que I'enfant porte par-dessus ses propres habits. Ce type de vétement
possede une fermeture-éclair dans le dos qui limite leur retrait. Cette modalité de contrainte
est néanmoins réversible a la différence d’'une camisole de force. L'utilisation d’autres
vétements, plus amples et dont le textile possede des propriétés ultra-élastiques (ex. maillots
manche longue d’arbitre de basketball) évite que les patients soient nus dans le service et
désamorce les stéréotypies envahissantes correspondant au déshabillage. Ces vétements de
protection optimisent le confort et l'autonomie des personnes, et constituent des
alternatives a certains dispositifs de contention ambulatoire comme la veste Argentino
(Figure 16) utilisée dans I'unité québécoise pour prévenir I'escalade comportementale des

patients les plus a risques.

Survétements rembourrés et genouilléres

Au Québec, d’autres EPI comme les joggings de gardien de but atténuent les blessures a
la face lorsque les patients présentent des coups de genoux auto-infligés. Le rembourrage de
ces pantalons est ajusté en fonction de I'intensité et de la localisation des blessures. Dans les
unités américaine et francaise, lorsque les patients présentent des instabilités motrices
majeures avec un risque de chute, ils portent des genouilléres de protection de jardinier ou

de carreleur.
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L'utilisation des tapis rembourrés

Le tapis portatif

Les tapis portatifs (MaxFit®) sont quotidiennement utilisés au sein de I'unité américaine,
aussi bien par les patients que par les professionnels (Figure 19). Ces tapis sont faciles d’acces
(fixés au mur devant chaque chambre des patients) et munis de poignées qui facilitent leur
transport. Ils servent a accompagner les transitions de lieu et les activités d’apprentissage,
qui sont des contextes privilégiés d’apparition de TGC ou I'impulsivité et la fréquence des
blessures sont importantes.
Ces tapis portatifs (taille = 60 x 60 x 10 cm) sont également utiles comme support de travail
lors des interventions éducatives : une fois dépliées, les deux parties du tapis recouvrent
Pensemble de leur bureau (taille = 120 x 60 x 5 cm) et évitent les blessures en lien avec leurs
troubles des apprentissages (ex. coups auto-infligés des avant-bras sur les arétes de la table
suite a une frustration). Ils permettent également de moduler I'environnement pour éviter
d’autres blessures qui surviennent par exemple lors des repas en collectivité (ex. coups de
genoux contre le dessous de la table). Ces tapis servent alors d’interface amovible entre les
surfaces dures sur lesquelles les patients se blessent réguliérement. Lors des phases de
transition de lieu a haut risque de blessure, les professionnels se déplacent munis de ces
tapis, ce qui leur permet d’amortir les chocs lorsqu'un patient cherche a se cogner la téte

contre les murs.
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Le tapis dimmobilisation manuelle

Les interventions physiques correspondant aux immobilisations manuelles comportent
des risques de blessures. Dans 'unité francaise, les tapis a trois volets (Figure 19) sont utilisés
en dernier recours, dans le cadre d'une immobilisation au sol. Lorsqu’ils sont repliés sur eux-
mémes, ces tapis correspondent a des modules de I'environnement quotidien ou les
personnes peuvent s’asseoir. Ils sont donc faciles d’acces et rapidement opérationnels lors
des phases de crise. La formation « gestion de crise des troubles du comportement (GCTC)
» (83) développe cette pratique particuliére de I'immobilisation manuelle sur tapis. Ces
interventions minimisent l'usage de la force et limitent le risque de douleur lorsque les

patients sont contenus physiquement.

| Two people restrain

One person restrains
the legs using their
+— torso and arm

©Bloomberg

Figure 23. Immobilisation manuelle sur tapis rembourré a 'USIDATU (BARR: Brief
Assisted Required Relaxation ; source : © Bloomberg)
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3.3 | Les EPI-soignants dans la prise en charge des gestes hétéro-agressifs

Figure 24. Outils de sécurisation innovants dans la prise en charge des
troubles grave du comportement des personnes avec DI/TSA
(source : photographie personnelle NBU 2018)
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Figure 25. Equipements de protection individuelle pour les soignants intervenant aupreés
de personnes avec DI/TSA présentant des troubles grave du comportement (source :
SPEAPSL-NBU, 2017-2018)
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Les EPI-soignants du quotidien

Le port des manchettes

Dans I'unité francaise,les EPI les plus utilisés au quotidien sont les manchettes (Kevlar®
sleeve) (Figure 25). Cet EPI évite les blessures les plus fréquemment rencontrées lorsque
I'équipe est confrontée a des gestes hétéro-agressifs. Les manchettes (195) sont utilisées par
une grande partie de I'équipe et les soignants en sont satisfaits puisqu’elles protégent de
nombreuses séquelles plastiques (ex. cicatrices au niveau des avant-bras et des mains). Ces
blessures sont consécutives a des comportements d’agrippement (griffures, pincements) ou
de morsures (Figure 14). Lorsque I'hétéro-agressivité est quotidienne, les manchettes
permettent aux soignants de se sentir suffisamment protégés pour étre en capacité d’investir
la relation de soin avec moins d’appréhension. Certains d’entre eux évoquent méme le fait
qu’avec cet outil, ils observent une amélioration de la communication infraverbale avec les
patients non verbaux. Cet effet positif participe d’'une réassurance mutuelle au quotidien,
qui désamorce les situations ot des renforcateurs sociaux sont présents et accentués lorsque

les soignants se sentent menacés.

Figure 26. Le port des manchettes
(source : USIDATU janvier 2017)
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Le port de vétements de protection

Dans I'unité francaise, a la place des manchettes, certains soignants préférent porter un
vétement de cycliste (ex. sous-vétement manches longues vélo Decathlon®) qui recouvre
lensemble des bras et évite également les blessures au niveau du cou. A Baltimore, la
majeure partie des professionnels de proximité portent des vestes en jean avec des mitaines
et des protége-bras pour pallier I’hétéro-agressivité. Certains portent méme des salopettes
en tissu résistant pour se sentir protégés intégralement lors des contextes d’apparition des

TGC (ex. transition de lieu).

Dispositifs anti-scalpe

Comme de nombreux patients présentent des gestes hétéro-agressifs d’agrippement (ex.
tirer les cheveux), il existe un risque important de blessure au cuir chevelu (Figure 25). Le
port de cagoule (aux Etats-Unis), de « tuque » (au Québec) ou de charlotte (en France),

permet d’éviter ce type de blessure, notamment lorsque les cheveux sont longs.

Dispositifs anti-crachat

En France, lorsque les patients crachent sur les soignants, il y a trois possibilités d’EPI :
les soignants portent des masques de protection (habituellement utilisés pour les soins
stériles) avec une charlotte et si nécessaire une casaque. L'unité américaine utilise quant a
elle des combinaisons jetables avec capuche et visiére en plastique (face shield). Leur port

est généralement préconisé pendant les soins.

Les EPI-soignants en contexte d évaluation et d’interventions comportementale

A Baltimore, une équipe de professionnels est dédiée aux programmes d’interventions
éducatives intensives (Figure 27). Ces intervenants effectuent des analyses fonctionnelles
tout en proposant des traitements comportementaux comme les procédures de
renforcement différentiel des autres comportements (DRO). Lors des séances, le risque de
blessures est important et une panoplie complete d’EPI peut étre nécessaire pour protéger

I'ensemble du corps (160).
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Figure 27. Exemple d’EPI en contexte d évaluation fonctionnelle et
d’intervention comportementale (source : NBU, 2017)

E. Willaye & G Magerotte,
Evaluation et intenvention

Attertion | Nourriture

Activité | Stimulation| Douleur
objet

Mourriture Bruit Activité

Figure 28. Exemple de données quantitative permettant de comprendre la fonction des
TGC (source : daprés E Willaye & G. Magerotte, 2014)
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Les cagoules, tours de cou ou masques de motard permettent de pallier les blessures
encore possibles malgré le port d’'un casque intégral (ex. lorsque les patients passent leurs
doigts au travers de la visiere). Dans l'unité francaise, I'utilisation du masque d’escrime
permet d’évaluer la sensibilité du patient aux interactions interpersonnelles, en supprimant
tout contact oculaire pouvant correspondre a des renforcateurs sociaux des TGC. Le masque
d’escrime est idéal en contexte d’évaluation et d’intervention : il permet une protection
complete de 'intervenant en répartissant les chocs jusqu’aux épaules, il n’y a pas de prise
possible et la visibilité est bonne. En revanche, ils sont tres chauds et a ce titre, la question
de l'ergonomie et de la différenciation des usages (toute la journée ou en intervention

ponctuelle) est importante.

Lorsque le risque de morsure est présent, il existe d’autres types d’EPI rembourrés (mitaines,
protege-bras, protége-tibia...) dont le port est préconisé lors des interventions éducatives a
risque ou les intervenants doivent rester vigilants aux renforcateurs sociaux, exemple :
lorsque leurs réactions ou I'attention qu’ils portent a I’égard du patient intensifient les TGC.
Ces EPI complémentaires garantissent les conditions de sécurité suffisantes au bon
déroulement de I'évaluation fonctionnelle ou le risque de blessures est plus important.

En contexte de grande agressivité par exemple, pour répondre a I'impulsivité des patients et
limiter les contre-attitudes (ex. lorsqu’un soignant s’interpose en ayant recours a la force),
d’autres EPI sont employés : vestes antimorsures (BitePRO®), vestes rembourrées dont

I'épaisseur est ajustable sur mesure en fonction de I'intensité de la violence (StealthWear®).

Le casque a bulle peut également étre préconisé de facon ponctuelle lors
d’accompagnement a risque (ex. douche). Certains intervenants de l'unité américaine
portent un casque lors des déplacements avec les patients sensibles aux microruptures dans

leur habitude quotidienne.
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Dans l'unité francaise, le port complet d’EPI (plastron, casque avec visiére, jambiéres de
criquet) est utilisé pour initier une procédure de décontention ou de « désensibilisation a la
violence » en protégeant le personnel afin d’éviter des blessures graves (fracture de cotes,
contusions a la face). Cette panoplie d’EPI permet alors d’identifier si les automutilations
sont sensibles aux renforcateurs sociaux lorsque les patients ont été contentionnés ou mis
en isolement de facon prolongée. Ces EPI-soignants s’inscrivent dans une logique de
prévention tertiaire pour répondre a des situations de stress post-traumatique des patients

non verbaux.
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Les EPI-soignants en contexte de gestion de crise comportementale

Le PAO

En France, les boucliers PAO sont régulierement employés en contexte de gestion de
crise pour pallier 'imprévisibilité de certains gestes hétéro-agressifs (Figure 25). Ils sont
répartis uniformément dans le service pour étre a portée de main des soignants et

rapidement opérationnels.

Figure 29. Usage du PAO en contexte de crise
(source : photographie personnelle, USIDATU, 2015)

Au Québec, cette utilisation des Pao est controversée : pour certains professionnels, ce
type de bouclier favorise un usage abusif de la force lorsque par exemple, les soignants
cherchent a se protéger en repoussant le patient. Pour d’autres soignants, les PAO
permettent au contraire de « rediriger » ’hétéro-agressivité vers des cibles autres que des
personnes (ex. « punching ball mural »). Cette procédure de redirection (163) consiste dans
un premier temps a amortir les coups pour ensuite rediriger le patient vers une situation
dans laquelle les soignants pourront lui donner une issue positive et sans conséquence
lésionnelle. Par exemple, avec l'utilisation d’outils de communication Picture Exchange
Communication System (PECS). Les pictogrammes offrent alors la possibilité d’aboutir a un

renforcement positif en travaillant sur la symbolisation de la violence et la distinction «
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personne » versus « environnement matériel ». Un autre dispositif semblable mais plus
maniable que le PAO est utilisé aux Etats-Unis : le Safe Crisis Management Impact
Cushion®. Son utilisation dynamique permet de « capitonner » ’espace sur mesure : lors
des transitions de lieu, ce petit « bouclier » sert alors d’interface pour amortir 'impact des

coups et réduire la gravité des automutilations.

Le ballon thérapeutique ITCA

Ce ballon géant (Omnikin®) est utilisé au Québec (202,203) pour répondre a I'hétéro-
agressivité des patients (Figure 24).
Son utilisation a un triple objectif de protection : protéger le soignant, protéger le patient,
préserver la relation. L'utilisation du ballon thérapeutique en contexte de gestion de crise
favorise la désescalade en maintenant une perspective de négociation dédiée aux patients
non verbaux (ex. technique de pacification avec l'usage d’outils de communication
alternative cf. les « Mains Animées » & le « Makaton »). Le ballon permet aux soignants de
limiter la contrainte pour le patient et le risque de maltraitance. En protégeant I'autre, tout
en se protégeant soi, le ballon thérapeutique permet de sauvegarder la possibilité de la
relation de soin. Son utilisation nécessite néanmoins une unité de soin spacieuse (diametre

du ballon = 1,20 m).
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Figure 30. Outil de sécurisation alternatif a la contention : le ballon thérapeutique
ITCA (source : photographie personnelle, DIANOVA, 2019)

Le paravent HOPLON

Ce bouclier molletonné et a trois volets (Novatex Medical®) est utilisé dans l'unité
francaise lorsque les tentatives de médiation par la parole ont échoué (Figure 31). Modulable
et couvrant une large surface, ce bouclier cloisonne des espaces pour mettre immédiatement
en sécurité un groupe d’individus et temporiser la situation de crise avant d’envisager, si
nécessaire, d’autres interventions plus invasives. Il permet alors a 'équipe de soin de se
protéger tout en gardant un contact visuel avec le patient (fenétres intégrées) pour s’assurer
qu’il ne se blesse pas. A la différence de I'Ecran de protection Adhesia® (Figure 24) qui
favorise 'immobilisation du patient, THOPLON a pour objectif de limiter 1'usage de la force
portant atteinte a l'intégrité physique des patients et des soignants. Ce n’est qu’en dernier
recours qu’il est utilisé pour une immobilisation verticale (souvent vécue comme moins
contraignante et moins traumatisante qu'une immobilisation couchée au sol). Lorsque cela

s'impose, il peut servir de tapis pour une immobilisation au sol (ex. si le patient s’automutile
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et présente un risque de blessures irréversibles). Sa conception facilite la résolution des
crises comportementales et I'accompagnement des transitions de lieu, en réduisant les
renforcateurs sociaux et sensoriels de lenvironnement. Tout comme le ballon
thérapeutique, THOPLON constitue une alternative aux mesures extrémes de contention
ou d’isolement, souvent vécues comme aliénantes par les patients et leur entourage. Sa
présence dans I'unité de soin contribue a I'amélioration d’'un environnement de travail plus

sutr, dont les conditions de sécurité permettent le maintien d’un lien plus humanisé entre

un patient et ses soignants.

Figure 31. Premiére utilisation du HOPLON
(source : photographie personnelle, USIDATU, 2017)
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4 | Discussion

4.1 | Implications cliniques : balance bénéfices/risques et indications des EPI

Indication de protection : moins de blessures et moins de contraintes

Les EPI permettent de passer d'une réponse institutionnelle univoque d’isolement ou de
contention a une réponse individualisée et circonstanciée, en fonction des comportements
repérés. Lorsque les EPI sont utilisés, les blessures des patients et des soignants sont moins
séveres et les mesures de contrainte moins systématiques. Cela favorise le déploiement d'une
multitude de pratiques de sécurisation moins restrictive : en ciblant chaque blessure, les EPI
optimisent le degré de restriction de liberté et la marge de mouvement possible pour le
patient.

Ils favorisent ainsi un cadre de soin plus ouvert et respectueux de la liberté d’aller et venir
au sein de ces unités fermées (83). Dans I'unité américaine, les procédures spécifiques aux
usages des EPI (ex. contigent PPE, restraint fading) favorisent leur innocuité par leur
caractére transitoire, gradué et réversible. Ces protocoles concernant l'usage des EPI
sensibilisent les soignants aux effets préjudiciables de la contrainte et limitent le risque de
maltraitance. En proposant des solutions alternatives a la contention, les EPI évitent aux
patients non coopérants l'administration d’autres thérapeutiques complémentaires et
invasives. Ils évitent par exemple l'administration de traitement par injection
intramusculaire (ex. les anticoagulants nécessaires pour prévenir les effets iatrogénes
consécutifs a I'immobilisation prolongée). Lorsque le retrait d'un EPI est difficile, la
possibilité de fabriquer sur mesure des dispositifs d’orthese reste encore a développer pour
améliorer le confort du patient. Cette optimisation de I'ergonomie préserve une qualité de

vie tout en maintenant des conditions de sécurité suffisante.
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Rassurer les soignants pour mieux évaluer et réduire les TGC

Les EPI sont recommandés en contexte d’évaluation et d’intervention a risque pour les
soignants (160,195). Ils garantissent des conditions de sécurité nécessaires a I'identification
des mécanismes d’extinction des renforcateurs et favorisent la mise en ceuvre
d’interventions éducatives auparavant compromises par l'intensité de la violence (ex. les
procédures de renforcement différentiel). Parallelement a ces interventions, une
réévaluation des thérapeutiques médicamenteuses est également rendue possible. Si les
soignants se sentent suffisamment protégés et rassurés, ils sont davantage en mesure de
reproblématiser les situations dites « sans solution ». Lorsque par exemple, 1’expression
comportementale des troubles est en lien avec des comorbidités somatiques ou
psychiatriques (non encore diagnostiquées), les indications thérapeutiques habituellement
refusées du fait de l'agitation des patients peuvent étre reconsidérées. En modifiant la
perception de la violence, les EPI-Soignants aident au diagnostic et limitent le risque
d’acutisation des troubles (ex. constipation) dont les répercussions peuvent étre majeures
(ex. occlusion intestinale). En affinant la compréhension des étiologies comportementales
(195), l'utilisation des EPI pallie le risque de perte de chance important pour ces patients
(30), et évite le développement ou I'aggravation des comportements « maladaptifs » lorsque

des comorbidités sont présentes.

« Déplacements thérapeutiques » et indication de soin

Certains outils de sécurisation comme le papoose board (Figure 17) présentent parfois un
effet thérapeutique (ex. diminution de 'anxiété) lorsque le patient est contenu de facon
serrée (160). Dans ces situations certes rarissimes, la justification thérapeutique de cette
modalité de contrainte physique est controversée et non consensuelle (186). Lorsque le port
de certains vétements de protection induit une diminution des automutilations par un
mécanisme d’extinction des renforgateurs sensoriels, des convergences avec certains
dispositifs ergo-thérapeutiques sont possibles (ex. pouf cocon, veste lestée, manipulation

d’objet vibrant).
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Dans de telles circonstances, les EPI assurent alors une double fonction de protection et
de soin. Au sein de 'unité francaise, de telles améliorations favorisent la mise en place de
prises en charge en psychomotricité (ex. balnéothérapie) qui réduisent les renforgateurs
sensoriels et facilitent par la suite le retrait définitif des EPI. La distinction entre les
indications de soin et les indications de protection est difficile. Dans 'unité américaine, les
objectifs sécuritaires se distinguent des objectifs thérapeutiques des lors que les EPI sont
protocolisés (ex. restraint fading). Ces procédures systématiques sont nécessaires a
I'évaluation des TGC : l'utilisation des EPI constitue alors une variable permettant
d’objectiver la prise en charge globale et d’ajuster les interventions éducatives ou les
thérapeutiques médicamenteuses. Par exemple, lorsque les gants sont préconisés de fagcon
transitoire (contingent gloves), leur retrait est possible avec l'introduction d’activités de
loisirs qui renforcent les capacités de socialisation et valorisent les préférences de la
personne. Il faut donc distinguer les usages des EPI ou la contrainte correspond a une
indication de protection des blessures, de leur utilisation parfois en lien avec un « effet
thérapeutique ». Les conceptions sémiologiques associées aux EPI correspondent a des
cultures de soin particuliéres : « EPI & sensorialité » en France vs « EP1 & Applied Behavior
Analysis (ABA)» aux FKtats-Unis. Ces approches correspondent toutes deux a des

justifications thérapeutiques différentes et complémentaires.

Effets collatéraux et approche pragmatique-empirique

Avec le port des EPI, il est parfois observé un déplacement des blessures (shifting
topography) (204,205) qui nécessite un réajustement par du matériel de protection
différencié. La panoplie compléte des EPI permet alors aux soignants de répondre de fagon
graduée a la violence des TGC en s’adaptant au stade de la crise, tout en préservant I'intégrité
du patient.
Les effets collatéraux des EPI peuvent également correspondre a un déplacement des
conséquences lésionnelles vers la destruction de I'environnement matériel, voire modifier
les comportements envahissants comme les « self-restraint » (206). La diversité des EPI

permet alors de répondre a 'ensemble de ces situations en diminuant la contrainte sans
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augmenter le risque de blessures. L’association adaptée et individualisée des EPI limite
effectivement le recours a l'isolement et a la contention en optimisant leur caractere
transitoire (retarde leur mise en place et favorise leur levée). Le caractére modulable des
EPI maintient par ailleurs les équipes de soin dans une dynamique d’observation descriptive
(topographie des blessures) et compréhensive des TGC (mécanismes d’extinction des
renforcateurs).

L’utilisation des EPI associés au modele fonctionnel valorise une compréhension des TGC a
travers leurs impacts sur les patients et les soignants, notamment en s’intéressant a la facon
dont les TGC peuvent contribuer a leur propre renforcement. Le modele fonctionnel associé
aux EPI-soignants insiste sur 'importance des renforcateurs environnementaux et affine la
balance bénéfices/risques en permettant aux équipes de tolérer davantage la violence par
des dispositifs de protection moins abusifs.

En valorisant I’évaluation fonctionnelle des TGC, l'utilisation des EPI repose sur une
approche pragmatique empirique dont le raisonnement clinique favorise I'élaboration d'une
ou plusieurs hypothéses : « Lorsque le patient présente un TGC est-ce pour obtenir ou éviter
quelque chose ? L’événement désirable ou indésirable est-il alors en lien avec un

renforgateur social ou sensoriel ? ».

4.2 | Implications institutionnelles : prévenir la violence et les mesures de contrainte

Le recours aux EPI est une réponse a la violence des TGC et constitue également une
alternative aux violences institutionnelles, lorsque les mesures de contrainte se prolongent.
Pour limiter les risques de maltraitance institutionnelle sans compromettre I'accueil des
situations de soin en impasse thérapeutique (194,207), les EPI, en diminuant les blessures
des patients et des soignants, préservent la capacité des équipes de soin a désamorcer le
processus « agression/répression » présent dans le parcours de soin des patients avec DI/TSA.
Le déploiement des EPI favorise par exemple la levée des traitements sédatifs a haute dose
pour permettre la mise en place d’'une fenétre thérapeutique nécessaire a 1’évaluation des

TGC.
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Les EPI contribuent alors a un environnement de travail propice a 'observation et a la
compréhension des troubles psychiatriques a expression comportementale, en prenant
également en compte la dimension de stress post-traumatique (PTSD) présente chez
certains patients avec DI/TSA, qui font I'objet d’abus dans les institutions (192). Dans 'unité
américaine, le recours quotidien aux EPI correpond a une stratégie de « prévention active »
qui se caractérise par le suivi systématique des blessures et une tragabilité exhaustive de
l'utilisation des EPI.

L’impact des EPI a différents niveaux : prévention tertiaire (diminuer la gravité des
blessures) (208) et prévention secondaire (éviter la survenue de blessures nouvelles)
(161,162). En matiere de prévention primaire, d’autres dispositifs de sécurisation innovants
sont en cours de développement : la technique de psychomonitoring avec l'utilisation d'un
tee-shirt connecté (209) permet d’objectiver I'état d’anxiété des patients non verbaux pour
anticiper et mieux contextualiser la survenue de leurs crises. L’ergonomie et le design des
EPI-soignants sont encore a améliorer afin d’encourager les équipes a les utiliser plus
fréquemment au quotidien.

L’invention de nouveaux outils favoriserait aussi une dynamique créative autour des
questions de sécurisation. Une réflexion sur l'espace et la facon dont les EPI s’y inteégrent,
permettrait une meilleure disponibilité de ces outils (a proximité immédiate) pour répondre
a I'imprévisibilité des crises comportementales. Les EPI permettent ainsi une prévention
globale de la violence, prenant en compte la pénibilité au travail et le turnover important
dans ces services. Par ailleurs, pour un investissement faible, ils sont potentiellement un

facteur d’efficacité clinique et d’efficience économique (84).
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4.3 | Conclusion : meilleur intérét de 'enfant et reconnaissance de la vulnérabilité partagée

Accueillir et comprendre la violence des TGC nécessite une analyse critique de ces
situations énigmatiques. La logique de protection moins restrictive qui caractérise les EPI
reflete une mentalité prudente en matiere de sécurité. Dans I'unité américaine (ou les
sangles de contention n’existent pas), lorsque les conséquences lésionnelles peuvent étre
irréversibles (ex. énucléation), les EPI s’associent en dernier recours a une mesure
d’isolement. Les soignants veillent alors a ce que le caractere transitoire de cette stratégie
de retrait (¢me out) reste favorable a 'extinction des renforcateurs des TGC et se distingue
d’une stratégie punitive d’enfermement.

Pour contenir les grands états d’agitation, I'esprit plus « égalitaire », qui consiste a déplacer
la contrainte habituellement exercée sur le patient en équipant les soignants, inscrit les
professionnels dans un rapport de réciprocité. Le port des EPI-soignants est ainsi favorable
a un questionnement sur le devoir de protection et d’assistance a personne en danger
lorsqu’il correspond a des interventions physiques. L'usage de la force est-il inéluctable pour
préserver la relation d’aide ? N’est-ce pas apres une meilleure prise en compte des risques
psycho-sociaux (56,210), qu'une politique institutionnelle de moindre recours a I'isolement
et a la contention pourra étre développée efficacement au sein de ces unités de soin

spécialisées ?
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L’utilisation des EPI favorise la mise en place d’investigations approfondies pour
comprendre comment les patients avec DI/TSA répondent a leurs besoins. Les EPI
contribuent au développement dune expertise spécifique et dune modélisation
sémiologique qui répond aux intrications étiologiques de ces situations complexes. Leur
usage contribue ainsi au progrés d’'une prise en charge intégrative des TGC et permet a
I'ensemble des soignants d’améliorer leur compréhension des mécanismes d’extinction des
renforcateurs. L’étude et la pratique des EPI mériteraient d’étre explorées en collaboration
avec les parents (57,211) pour développer leurs applications au domicile (Tableau 8). Penser
la relation d’aide en se protégeant pour protéger l'autre, c’est se prémunir d'une violence
mettant en péril le lien nécessaire a 'accompagnement. Ces situations de soin difficiles
témoignent d’'une vulnérabilité partagée (31-34) entre soignants et soignés. S’élabore ainsi
une compréhension de la relation ou I'extréme dépendance des patients et la vulnérabilité
des soignants doivent étre pensées conjointement. La reconnaissance de cette vulnérabilité

partagée préserve le droit pour ces personnes a étre respectées (212).
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Chapitre VI — Prendre en compte la vulnérabilité des soignants pour réduire la contention

en psychiatrie

1 | Introduction et objectif de I'ethnographie ciblée sur I'expérience morale des soignants

Apres avoir effectué notre ethnographie globale (France, Canada, Etats-Unis) sur les EPI
et les outils de sécurisation alternatifs a la contention, nous avons fait évoluer notre
méthodologie de recherche pour explorer 'expérience morale (43) des soignants confrontés
aux situations de violence et de contention en DI/TSA. Cette seconde phase de notre étude
ethnographique cible le terrain canadien, au sein duquel les mesures de contrainte (MC)
étaient les plus fréquentes.

Dans les situations complexes en DI/TSA (213), plusieurs études mentionnent I'existence
d’alternatives aux MC : le mode de communication (59,88,93), la formation du personnel
(214,215), les programmes de modification du comportement (62,66), les approches
organisationnelles(63,77,216), le recours aux équipements de protection individuelle
(81,146,167,168,195) en association avec des procédures de bloquement (82,84) ou
d’estompage (217). Aucune de ces études ne s'intéresse spécifiquement a I'impact de la
violence des TGC sur les soignants qui assurent les soins, 'accompagnement et la sécurité
des personnes avec DI/TSA lorsqu’elles sont hospitalisées en psychiatrie. Dans le champ de
la DI/TSA, certaines études soulignent pourtant l'importance du facteur humain dans le

recours aux MC (218,219).

Objectif de I'ethnographie ciblée (focused ethnography)

L’objectif de cette étude ethnographique est d’explorer les enjeux éthiques de ces
situations de soin et d’accompagnement difficiles en s’intéressant a I’expérience morale des
soignants directement confrontés a la violence des TGC et au recours aux MC. Par cette
approche, nous cherchons a comprendre les freins et les leviers au maintien ou au
développement des alternatives aux MC dans le contexte particulier des personnes avec

DI/TSA hospitalisées pour comorbidité psychiatrique.
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2 | Méthode : une ethnographie-herméneutique participative

2.1| Contexte et cadre conceptuel de I'étude

Cette étude fait partie d'une enquéte ethnographique multicentrique qui a eu lieu en
France, au Canada et aux Etats-Unis (167,168). Elle a permis le recensement de pratiques de
sécurisation alternatives aux MC (Figure 34), utilisées dans la prise en charge des TGC des
personnes avec DI/TSA. Cet article cible la partie de l'étude réalisée au Canada, ou
l'utilisation des MC était plus fréquente. Notre approche ethnographique s'appuie sur le
cadre herméneutique de Taylor (18,220). Ce cadre méthodologique met en avant les
concepts d’« horizons de signification » et d’« imaginaires sociaux », qui favorisent la
compréhension des pratiques institutionnelles et des normes faconnant l'expérience d'un
groupe spécifique d’individus (16). Selon Taylor, la dimension morale est ancrée dans des
significations et des pratiques partagées, qui prennent sens dans un contexte particulier
(221). Pour notre analyse, nous nous référons au concept d’« expérience morale» ainsi
défini :

« L’expérience morale comprend la signification qu’a une personne des valeurs
qu’elle juge importantes et qui sont réalisées ou bafouées dans son quotidien.
Cela inclut les interprétations d’'une personne en lien avec une ou plusieurs
situations vécues qui relevent du spectre du bien et du mal ou du juste et de

l'injuste. » (43)

Ce cadre conceptuel nous permet d’étudier I'expérience morale des soignants confrontés
a la gestion de crise et a I'application des MC sur les personnes avec DI/TSA lorsqu’elles
présentent des TGC persistants. De plus, en nous inspirant des travaux que la philosophe
Agatha Zielinski a menés sur la notion de « vulnérabilité partagée », dans notre analyse,
nous nous intéresserons a la vulnérabilité des soignants. Son questionnement éthique est le
suivant : « Quel est le bien que cette reconnaissance de notre vulnérabilité nous aide a

atteindre 7 » (34)
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Le chercheur principal (JLU) est un infirmier spécialisé en pédopsychiatrie. Il a mené
I'ensemble de 1'étude, les entretiens individuels, les réunions de restitution et les discussions
aupres des participants dans le cadre de sa recherche doctorale. Etant donné qu’il travaille
aupres de patients avec DI/TSA, un accent particulier a été mis sur la réflexivité, afin de
tenir compte de ses préconceptions liées a sa proximité avec l'objet étudié. En amont de la
phase d’immersion, ses superviseurs (FC, AR) lui ont donc demandé de mettre par écrit ses
hypotheses concernant 1'objet de I'étude et les résultats qu'il en attendait.

Un journal de bord I'a également aidé a documenter ses observations personnelles et ses
impressions lors des entretiens individuels (222,223). Les recommandations SRQR sont

utilisées comme ligne directrice pour rendre compte des résultats de 1'étude (224).

Hypothése de recherche

Pour explorer la dimension morale de ces situations extrémes, ’hypothese de recherche
de 'ethnographie initiale était la suivante : « Prendre soin en contexte de gestion de crise,
c’est se protéger soi et protéger I'autre pour se prémunir d'une violence mettant en péril le

lien nécessaire a 'accompagnement. » (167).

2.2 | Sélection des participants

L'étude a été menée entre avril et mai 2017 au Canada dans une unité d'hospitalisation
dédiée a 1'évaluation et a la prise en charge des comorbidités psychiatriques des personnes
avec DI/TSA (agées de 18 a 65 ans). L'unité de soin investiguée compte 16 lits
d’hospitalisation. La durée moyenne du séjour des patients est d'un an. Le service a été
sélectionné en fonction de la gravité des comportements des personnes avec DI/TSA et de
la fréquence élevée du recours aux MC. Des affiches ont été placées dans 1'unité par le
chercheur principal et la responsable du service pour informer et convier les professionnels
a participer a 1'étude. Sur un total de 34 membres de 1'équipe répondant aux critéres

d’inclusion, 16 professionnels ont été recrutés sur la base du volontariat (225).
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Les criteres d'inclusion ciblaient essentiellement I'expérience des soignants exposés aux
TGC et ayant recours a des stratégies alternatives aux CM dans le champ de la DI/TSA. Les
personnes recrutées présentaient des expériences professionnelles diversifiées en matiére de

gestion des TGC (Tableau 9).

2.3 | Collecte des données

Pour cette recherche, les principales stratégies de collecte de données sont les suivantes

: (1) l'observation participante, (2) des entretiens individuels semi-directifs avec les

soignants et (3) l'analyse de documents écrits issus du service.

(1) L'observation participante était la principale stratégie de recherche, comme c'est
souvent le cas dans les études ethnographiques (49,226). A partir de l'expérience
clinique du chercheur principal, une grille d’'observation participante a été élaborée en
collaboration avec les superviseurs (AR, FC) pour cibler les éléments d'observation en
fonction des objectifs de la recherche (51). Cette grille a par ailleurs également servi au
chercheur principal pour communiquer ses attentes a 'ensemble de '’équipe et discuter
avec les participants des objectifs de sa recherche. Un journal de bord (223) a été utilisé
pour recueillir les données relatives a l'observation participante : ces notes de terrain
contenaient a la fois des échanges informels relatifs aux quotidiens des soins et des
réflexions personnelles du chercheur principal lorsqu’il était en immersion (ex. ses
étonnements, les malentendus, ses ressentis). Afin d’observer la dynamique d’équipe, le
chercheur principal a également participé aux deux réunions hebdomadaires du service.

(2) Des entretiens individuels semi-directifs ont été progressivement mis en place apres une
premiere réunion d'information adressée aux soignants au cours de laquelle le chercheur
principal a partagé ses attentes et explicité les objectifs de I'étude. Au bout de 15 jours,
apreés que l'équipe se soit familiarisée a la présence du chercheur en immersion, les
premiers entretiens individuels ont été organisés en fonction de la disponibilité des
participants. Le guide d’entretien explore 'expérience morale des soignants confrontés

a la gestion de crise des personnes avec DI/TSA et les imaginaires sociaux spécifiques a
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cette unité de soin. Il abordait les thématiques suivantes : « la fonction du service, le role
du participant dans I'unité, les besoins particuliers des patients en matiere de soin et
d’accompagnement (maladie, handicap), la violence des troubles du comportement et
ses répercussions (blessures), les manieres de répondre de facon efficace et adéquat
(prévention de l'escalade comportementale, stratégies alternatives aux mesures de
contrainte) et les valeurs du soin défendues par l'institution (culture, politique).

(3) L'analyse de documents écrits : les protocoles de prévention de la violence, notamment
basés sur le programme de « pacification Omega », ont été examinés en détail. Les
dossiers de soin et les plans d'intervention individualisés visant a prévenir et a surveiller
l'utilisation des MC ont également été examinés. Cette revue a permis d'analyser les
normes, l'organisation des soins et les pratiques institutionnelles pour comparer

comment les alternatives aux MC étaient formalisées et mises en ceuvre au quotidien.

L'utilisation de ces trois approches a favorisé la triangulation des sources de données,
enrichi notre compréhension de l'expérience morale des soignants et augmenté la validité

de nos résultats (227,228).

2.4 | Analyse des données

L'analyse des données a été guidée par les cadres interprétatifs de Benner (229) et de Crist
& Tanner (230). Ils ont donc été complétés par une analyse du contexte socio-historique et
culturel plus large, tel que décrit par Carnevale (16) et Montreuil (18). Le cadre de Benner
associé a la discipline des soins infirmiers est ancré dans une tradition interprétative de
I'herméneutique de Taylor. Il se concentre néanmoins davantage sur les expériences
individuelles et moins sur le contexte. Voici les étapes interprétatives de notre analyse qui
s’est déroulée de maniere itérative et non-linéaire, pendant et apres la collecte des données:
(1)La micro-analyse correspond aux interprétations ouvertes du chercheur principal faisant

suite a la premiere lecture des retranscriptions d’entretiens. Lors de cette premiere étape,

les retranscriptions et commentaires initiaux ont été répartis de maniere égale entre les
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co-chercheurs (MM, AP, AR) pour effectuer une analyse transversale des entretiens et
analyses ce qui a permis d’identifier les similitudes et les différences émergentes au sein
des entretiens individuels. Cette premiere phase a fait 'objet d'une analyse thématique
que nous avons par la suite approfondie en distinguant : des sous-thémes, des thémes et
des catégories (métathémes) dans la Figure 32.

(2)Un rapport d'observation intégrant des résumés narratifs pour clarifier les interprétations
initiales a été rédigé par le chercheur principal en s’appuyant notamment sur les notes
de terrain, les transcriptions d'entretiens et 'analyse des documents écrits. Ce rapport a
été remis au superviseur local de I'étude (FC). Une fois la phase d’immersion terminée.

(3)Afin de clarifier les premieres interprétations et d'assurer la congruence des résultats de
I'analyse, un suivi sur 3 ans a été effectué en utilisant une approche participative aupres
des membres de 1'équipe de soins inclus dans 'étude. Quatre réunions ont ainsi eu lieu
entre mai 2017 et septembre 2020, au cours desquelles les résultats ont été présentés et
discutés dans la durée avec les participants. Lors de ces quatre rencontres, de nombreux
participants étaient présents et ont validé les résultats comme étant représentatifs de
leurs expériences morales. Cette étroite collaboration avec les participants a permis de
garantir la congruence de notre analyse et a conduit a une compréhension riche et

approfondie des données.

Tout au long de ce processus, des exemples ont été identifiés pour améliorer la

compréhension (229).

2.5 | Considérations éthiques

La recherche a été menée dans le respect de la Déclaration d'Helsinki et des
réglementations locales. La collecte des données a commencé apres 1'approbation du comité
d'éthique de la recherche de linstitution étudiée. Les participants ont recu une lettre
d'information sur la recherche. Un consentement écrit a été recueilli aupres des 16
participants ayant pris part aux entretiens individuels (Tableau 9). Les entretiens ont été

menés dans une salle ou la confidentialité était garantie au sein de l'unité. Tous les
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participants ont accepté d'étre enregistrés ; les entretiens ont été retranscrits intégralement
par le chercheur principal, sauf lorsqu’il s’agissait d’informations anonymes. Afin de
garantir la confidentialité des participants a 1'étude (Tableau 9), nous avons anonymisé la
restitution des verbatim sans préciser leur profession. Exemple, « P4V1 » indique le premier
verbatim de I'entretien n°4. Pour garantir la protection des données, les enregistrements ont
été conservés en toute sécurité au sein du laboratoire de recherche du chercheur principal,

dans des archives prévues a cet effet.

3 | Résultats

L'expérience morale des soignants confrontés a la gestion des TGC des personnes avec
DI/TSA s'articule autour de trois catégories (Figure 32). La premiére catégorie porte sur la
vulnérabilité des soignants et les deux autres présentent les freins et les leviers aux
alternatives aux MC. Le Tableau 9 présente les données sociodémographiques des
participants aux entretiens individuels et le

Tableau 10 présente les données concernant les MC de 'unité entre 2017 et 2019.
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Tableau 9. Données sociodémographiques des participants aux entretiens individuels de
l'étude ethnographique

Participants : n = 16

Age : [23 min — 68 max], moyenne = 46 ans

Genre : 9 hommes / 7 femmes

Expériences professionnelles depuis 1'obtention du diplome :

[1,5 min — 40 max], durée moyenne = 20 ans

Fonction : 8 infirmiers (dont 2 formateurs Oméga), 2 aides-
soignants, 1 gestionnaire, 1 agente administrative, 1 agent de
modification de comportement, 1 travailleur social, 1 éducateur

spécialisé, 1 médecin psychiatre

Participants ayant bénéficié d’'une formation professionnelle

spécialisée dans les techniques de désescalade (Oméga) : 7/16

Durée des entretiens individuels: [19 min — 80 max], durée

moyenne = 45 minutes

Tableau 10. Données sur le recours aux mesures de contrainte dans ['unité de soin entre

2017 et 2019

2017 | 2018 | 2019
Nombre total du recours aux mesures de contrainte 794 | 621 | 766
Nombre total du recours a la contention mécanique 249 | 229 | 277
Nombre total du recours a la chambre d’isolement 545 | 392 | 489
Nombre total de patients 20 27 31
Nombre total de patients concernés par le recours a la contention mécanique | 10 14 16
Nombre total de patients concernés par le recours a la chambre d’isolement | 18 17 18

DI : déficience intellectuelle ; MC : mesures de contrainte ; TGC : trouble grave du

comportement ; TSA : trouble du spectre autistique.
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Figure 32. Résumé de ['expérience morale des soignants confrontés a la prise en charge des
TGC des patients avec DI/TSA
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3.1 | La vulnérabilité des soignants

La vulnérabilité des soignants se caractérise par deux thémes regroupant d'une part, la
banalisation des blessures des soignants et I'impact global des TGC, et d’autre part, la
détresse morale des soignants associée aux MC et a 'exclusion des personnes avec DI/TSA

(Figure 32).

Banalisation des blessures des soignants et impact global des TGC
Les patients non-verbaux sont décrits comme étant les plus difficiles a prendre en charge,

notamment en raison de l'intensité et de 'imprévisibilité des TGC :
« Les patients non-verbaux peuvent frapper fort, faut étre tres tres prudent. Par
exemple lui s’il te frappe, il fait vraiment mal et elle, quand elle t’attrape une
coupe de cheveux, les cheveux restent dans ses mains... » (P3V1) ; « J'ai déja eu
des coups de poing, mais ce qui a été le plus brutal, c’est quand j’ai recu un
thermos en métal en pleine face. » (P14V1) ; « Avec certaines personnes ¢a sort

de nulle part, on ne comprend pas. » (P8V1).

De nombreux soignants ont été victimes de blessures corporelles importantes dans le
cadre de leur travail et la plupart d’entre eux les banalisent ou les comparent avec
autodérision a un rite de passage pour travailler dans l'unité :

« On est tellement rendu habitué a la violence, on la subit, on n’y préte plus
vraiment attention et a force de travailler sur 'unité on finit par la banaliser
ou par vivre une frustration parce que les autres la banalisent. » (P6V1) ; « Je
me suis cassé deux doigts, j'ai été mordu, j'ai méme encore la trace. On m'a
craché dessus, on a des griffures, on a regu des coups de pied au ventre ! Les
blessures sont devenues tellement normales qu’ici c'est comme une blague :

“Oh félicitations, bienvenue dans l'unité ! » (P2V1).
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Selon les soignants, la fréquence et la sévérité des TGC engendrent également des
dysfonctionnements majeurs, qui mettent en péril la continuité des soins et de
l'accompagnement des personnes avec DI/TSA. En effet, les accidents de travail sont
nombreux et menent souvent a des arréts maladie. La pénibilité associée a I'impact des TGC
a ainsi tendance a maintenir un sous-effectif chronique au sein du service, engendrant un
turnover important et un recours fréquent aux personnels de remplacement ou aux
intérimaires extérieurs a I'établissement :

« J’ai une tonne de blessures et j’ai des collegues qui ont laché 'ouvrage pour
ca.» (P1V1); «J'ai déja eu un patient parce qu’il a pété une coche, il a envoyé
quatre personnes sur six du soir en maladie, en CSST [comité de santé et de
sécurité au travail]. Ils se sont fait battre. On avait une infirmiére, elle avait été
prise a la gorge et ¢a I'a traumatisée. Depuis, elle n’a plus jamais été capable de

retravailler ici. » (P6V?2).

Les participants ont décrit les effets négatifs de ces dysfonctionnements institutionnels sur
les patients, notamment puisque selon eux, la plupart des personnes avec DI/TSA sont
hypersensibles aux changements et a 1'absentéisme de leurs soignants référents, ce qui

contribue a apparition de nouveaux TGC.
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Détresse morale des soignants confrontés aux mesures de contrainte et 8 I'exclusion des

personnes avec DI/TSA

Devant la peur de blesser le patient ou de fragiliser l'alliance thérapeutique par un
recours aux MC et la crainte d’abandonner les patients avec TGC, les soignants sont
confrontés a un dilemme éthique qui engendre une détresse morale :

« C’est stir que quand t’es obligé d’appliquer les mesures de contentions ou
d’utiliser de I'isolement qui va contraindre la personne, ¢a devient plus difficile
de préserver le lien. Y’a une patiente qui s’est cassée un poignet parce qu’elle
se débattait dans une combinaison Argentino [Figure 33]. Elle était couverte
de bleus. » (P4V1) ; « C'est tellement difficile de faire ca, d’aller a ’encontre de
tes propres valeurs, mais c’est ¢ca qui arrive. » (P3V2) ; « Une des difficultés avec
les DI c’est qu'on se dit qu’ils ne comprennent rien et qu’il faut agir puisque

sans ¢a, ‘rien ne sera jamais fait pour eux” » (P9V1).

Selon eux, trois mécanismes d'exclusion sont en lien avec le recours aux MC :

(1)L exclusion de la communauté. Pour les participants, la genese des crises
comportementales des patients avec DI/TSA s’inscrit souvent dans des parcours de soin
chaotiques qui se caractérisent par de mnombreuses ruptures de soin et
d’accompagnement. Selon les soignants, ces va-et-vient incessants entre I’hopital et les
services communautaires contribuent a la persistance des TGC et aggravent l'état de
santé des personnes avec DI/TSA en les surexposant aux MC. Le syndrome de stress post-
traumatique est ainsi évoqué pour les patients qui sont restés trop longtemps enfermés
ou attachés a I’hopital, faute de pouvoir étre accueillis et accompagnés dans des services

communautaires adaptés a leurs besoins.
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(2) L 'exclusion au sein de I’hdpital. D’apres les soignants, les cas complexes en DI/TSA
suscitent beaucoup d’appréhension et de rejet de la part des autres services de leur
hopital. Aux wurgences par exemple, les patients avec DI/TSA sont plus
systématiquement sédatés, enfermés, physiquement brusqués ou attachés. Les
répercussions des MC sont ainsi d’autant plus traumatiques qu’elles sont plus fréquentes

pour ces patients.

(3) L ‘exclusion au sein méme de /'unité de soin. Pour certains participants, plus les patients
avec DI/TSA sont gravement atteints, plus ils sont livrés a eux-mémes faute de pouvoir
s'adapter a 'environnement et au rythme imposé par 1'unité. Selon ces participants, les
derniéres restructurations institutionnelles (ex. création des CIUSSS®®) qui ont
notamment permis de réduire les durées d’hospitalisation, favorisent l'inclusion des
« mieux portants » (patients avec DI modérée) au détriment de l'inclusion des cas
séveres :

« Ceux qui sont non-verbausx, ils sont oubliés ou mis de c6té pour que les autres

puissent sortir plus rapidement. Cest un cercle vicieux problématique.

L’orientation avec les cas graves est plus difficile et le systéme ne favorise pas

leur sortie... A 'hopital les autres services ne prennent pas les DI et dans la

communauté, les listes d’attente sont énormes. » (P6V?2).
Ce mécanisme d’exclusion en interne a un fort impact sur les patients avec TGC, pour
lesquels le recours aux MC est souvent justifié au nom de I'intérét général de 1'unité,
pour garantir la protection des soignants et des autres patients. Cette priorisation de la
protection du groupe omet une approche individualisée pour les patients avec TGC et
conduit souvent a leur stigmatisation au sein méme de 'unité. Ce mécanisme insidieux
d’« exclusion de l'intérieur » des cas complexes est souvent vécu comme une injustice ou
une fatalité a laquelle certains soignants se résignent :

« Elle tu vas voir, c’est un “grand départ” pour un “grand retour !” » (P16V1).

8 les Centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux (CIUSSS) correspondent au
regroupement de centres hospitaliers, de centres locaux de services communautaires, de centres de
réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement et d'autres
services depuis 2015 au Québec.
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3.2 | Les freins aux alternatives aux mesures de contrainte

La seconde catégorie (Figure 32) s'articule autour des deux principaux freins a la mise en
ceuvre de stratégies alternatives aux MC avec d’une part, la forte ambiguité entre soin et MC

et, d’autre part, le manque d’approches inclusives.

= CPSP OORP

Figure 33. Dispositifs de contention mécanique Argentino : veste et combinaison

La forte ambiguité entre les soins et les mesures de contrainte

La forte ambiguité entre les soins et les MC comprend deux catégories : (1) une logique
de controle influencée par la culture comportementale de l'unité et (2) les effets

thérapeutiques de CM spécifiques sur les personnes avec DI/TSA.

Une logique de contréle influencée par la culture comportementaliste de ['unité

Le premier frein aux alternatives aux MC est directement en lien avec l'identité
historique du service qui, depuis 1980, était considérée comme une « Unité de modification
des comportements » pionniére en Amérique du Nord. Dans le quotidien par exemple, lors
des transmissions infirmieres (écrites et orales), I'expression « Bon comportement. Bonne
journée. » est emblématique de cette culture de soin essentiellement centrée sur la

normalisation des comportements des patients. Aujourd’hui, une logique de contrdle
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associée a cette culture comportementale influence encore le recours aux MC et sa

banalisation, notamment a travers deux aspects :

(1)Une logique conséquentialiste a court terme qui favorise les crises. Cette logique est
directement issue des thérapies comportementales basées sur la «gestion des
conséquences » (Consequence Interventions) telles qu’elles étaient quotidiennement
pratiquées dans le passé. Aujourd’hui, cet héritage se caractérise notamment par ce que
les soignants appellent communément : la « suppression des privileges » :

« D’abord, tu négocies le comportement de la personne. Si la personne veut pas

et bien tu offres un PRN [médication]. Si ¢ca dégénere ou si la personne refuse

de le prendre buccalement, c’est une intervention physique et l'injection.

Certaines personnes cela va jusqu’a des contentions. Mais avant ¢a, tu

commences par couper des privileges. » (P1V2).
Dans cette perspective comportementale, l'efficacité de l'intervention se traduit
notamment par la capacité du soignant a répondre suffisamment rapidement pour
conditionner le patient dés l'apparition d'un TGC. Désormais, plusieurs soignants
considerent au contraire que la majorité des situations d’escalade comportementale sont
précisément aggravées par ce type d'intervention punitive, qu’ils considerent hatives ou
trop systématiques :

«La plupart des situations dagressivité se développent a partir du

comportement du personnel, en réaction aux comportements du patient. »

(P8V2).

(2)Les comportements jugés socialement inappropriés ont tendance a étre considérés
comme dangereux. Dans la culture comportementale, I'inclusion dans la communauté
est une valeur primordiale. Au quotidien, lorsque les soignants ne parviennent plus a
motiver certains patients a adopter des comportements qui, selon eux, optimiseraient
leur chance d’inclusion, certains soignants cherchent par exemple a les dissuader de leur
comportement répétitif en les instrumentalisant a travers leurs préférences ou en ayant

recours a des stratégies punitives :
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« Certains tu leur coupes leurs cigarettes. Tu les coupes dans ce qu’ils aiment
bien pour essayer de jouer avec ¢a. Et tu peux faire de méme avec les visites
extérieures, si ¢ca marche pas, tu peux aller jusque-la. » (P1V3) ; « Ici, nous ne
voulons pas que ca soit “trop positif’, pour encourager le client a regarder a
Pextérieur » (P2V?2).
Un comportement est ainsi rapidement jugé « socialement inapproprié » et per¢u comme
« violent » ou « dangereux » des lors que I’équipe le considere comme un frein potentiel
a l'inclusion dans la communauté, sans que la situation ne comporte nécessairement un
risque de dommage immédiat ou imminent pour le patient ou autrui :
« Si je vois que la personne n'est pas suffisamment controlable ou dangereuse,
je peux la mettre en chambre d'isolement et il en va de méme lorsque les
patients se déshabillent, vous pouvez initier une veste Argentino [Figure 33]. »
(P14V2).
D’autres dérives en lien avec la généralisation des comportements jugés « socialement
acceptables » et I'usage de la force sont également constatées, et un clivage demeure au
sein de 'équipe, selon que les soignants soient partisans des méthodes « a 'ancienne »
ou bien de la « pacification Oméga » qui est désormais préconisée dans 'ensemble de
I'hopital :
« Ici, ce ne sont pas les doux qui se font agresser. Il faut utiliser la force si
nécessaire et pas nécessairement. Le probleme avec la violence c’est que si tu
es brutale avec un patient, tu lui enseignes la brutalité. C'est pas des animaux.
Et si on fait cette méthode-la, c’est nous autres que nous déshumanisons. »
(P16V2) ; « Oméga, ca se plie toujours a la volonté du patient, alors que quelque
part il faut aussi montrer qui est le boss. » (P13V1) ; « “Abusif” c’est quand t’as
pas le droit de frapper la personne. La, c’est juste maitriser la personne. C’est
de l'autodéfense non-abusive. » (P1V4).
En contexte de crise, la méthode Oméga est recommandée par I'ensemble de 1'hdpital pour
limiter au maximum les interventions physiques et favoriser les stratégies de désescalade

par la parole.
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Les « effets thérapeutiques » des mesures de contrainte sur certaines personnes avec DI/TSA
Pour de nombreux soignants, il est difficile de poser un cadre et des limites « acceptables »
notamment aupres des patients autistes qui selon eux, sont les plus exposés aux MC :

« Parfois ¢a peut étre problématique avec les patients quand ils sont non-

verbaux. Ici, c’est un milieu tres contraignant. Des fois c’est pris négativement

par certains patients, des fois c’est rassurant. Y’a certains patients qui aiment

ca. Ca leur fait du bien d’étre dans un milieu qui est controlé, qui est barré

comme ¢a. Pour certains, si c’est trop ouvert, c’est angoissant. » (P4V2).

En effet, la spécificité du fonctionnement autistique de certains cas séveres (ex. profil
sensoriel particulier) influence les soignants dans le fait de privilégier des cadres plus
restrictifs pour les patients avec TGC :

« Une mesure de contrdle est un soin, un soin extréme, mais ¢a reste un soin.

Ca a un effet. Pour un autiste assez sévere, avoir une contention [Figure 33] ¢ca

le sécurise. Des fois, quand tu viens pour lui enlever le patient va s’agiter

beaucoup alors a ce moment on va lui laisser. » (P9V2) ; « Parfois, on va avoir

des patients qui frappent parce qu’ils aiment étre serrés. » (P10).

Plusieurs soignants parlent méme de « dépendance » aux MC pour qualifier 'apaisement
qu’ils observent chez certains patients non-verbaux, lorsqu’ils sont en chambre d’isolement
ou contraints dans des dispositifs de contention Argentino (Figure 33), et que certains

d’entre eux manifestent également le fait de vouloir y rester.
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Le manque dapproches inclusives

Le deuxiéme frein a la mise en ceuvre de stratégies alternatives aux MC est lié au fait que
les approches ne sont pas suffisamment centrées sur le patient. Ce théme s'articule autour
des deux sous-themes correspondant d’'une part, a une logique de responsabilisation qui
n'est pas appropriée pour toutes les personnes avec DI/TSA et d’autre part, au fait que les
proches des patients et 'ensemble des soignants responsables de la continuité des soins ne

sont pas suffisamment inclus dans les prises de décision relatives aux MC.

La logique de responsabilisation n ‘est pas appropriée pour toutes les personnes avec DI/TSA

Au sein du service, une réunion hebdomadaire reprend les principaux contenus
théoriques du programme de pacification Oméga (ex. « Grille du potentiel de dangerosité »
et « Pyramide d’intervention »). Cette réunion a pour objectif de définir le profil de
dangerosité de chaque patient pour prévenir les crises selon une approche quantitative,
exemple : « 6 » correspond a un risque d’agression physique. Globalement, la pacification
Oméga est bien implantée au sein de 'hopital et pertinente pour prévenir la majorité des
situations de crise. Certains soignants estiment néanmoins que cette approche fondée sur la
« responsabilisation » du patient, ne tient pas suffisamment compte de la sévérité de
certaines déficiences (cognitive et/ou sensorielle) et de I'hétérogénéité des capacités réelles
de discernement ou d’apprentissage qui tous deux, caractérisent la complexité des personnes
avec DI/TSA et TGC :

« Oméga, je pense que c'est une stratégie qui respecte beaucoup l'autonomie de
la personne. On ne la force pas, on lui donne la chance de se responsabiliser a
travers les conséquences de ses actions. Ca évite 'intervention physique, cC’est la
pacification par la parole, mais pour les patients avec DI sévere et TGC c’est plus
compliqué a mettre en ceuvre ! » (P4V3) ; « Des fois les gens perdent le controle
puisqu'ils ont des troubles perceptuels, des délires qui sont tellement intenses
qu’ils ne peuvent pas se controler. » (P8V3) ; « Ici, les capacités d’apprentissage

sont limitées. » (P16V3).
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Plusieurs soignants trouvent par exemple qu'en contexte de crise, les outils de
communication proposés ne sont pas suffisamment adaptés aux besoins des patients non-
verbaux, notamment puisque selon eux, la plupart des personnes avec DI/TSA fonctionnent
davantage sur un plan émotionnel que rationnel :
« Avec les non-verbaux j’ai pas la capacité je veux méme pas jouer avec ¢a [les
patients non-verbaux] puisque j'ai pas de clés pour intervenir. » (P11) ; « Le but
c’est de les responsabiliser davantage méme s’il faut dire que c’est un peu
utopique avec le genre de clientele qu'on a. » (P14V3) ; « Pour certains autistes,
I'automutilation ¢a apporte quelque chose, un certain soulagement. Il n’y a pas
d'interprétation ou de culpabilité de leur part. La pensée logique il n'y en a pas.
Ils vont apprendre a réagir a certains stimuli et si c’est un stimuli positif ou
“enveloppant”, ils vont réagir avec ¢a. Il faudrait oublier notre intellect pour

les comprendre davantage instinctivement. Je pense que ¢a aiderait. » (P8V4).

En mettant en avant la logique de responsabilisation, les professionnels installent un climat
de défiance a I'égard des patients avec TGC pour lesquels le recours aux MC est notamment
justifié par le risque correspondant au « potentiel de dangerosité » que 1'équipe attribue a

chaque patient.

Les proches du patient et I'ensemble des soignants ne sont pas suffisamment inclus dans les
prises de décision relatives aux mesures de contrainte
En effet, selon certains soignants les MC devraient davantage étre élaborées en
concertation avec les familles afin de s’entendre sur leur efficacité et leur caractere adéquat :
« En DI, pour la contention, je pense qu’il faut travailler avec la famille pour
savoir jusqu'ou on va apres telle ou telle étape, avant I’Argentino [Figure 33]. »
(P9V3) ; « Nous avons besoin du jugement des familles pour respecter

l'autonomie des patients non-verbaux et leur donner plus de choix. » (P15V1)
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Lors de la phase d’immersion, j’ai observé que la présence ou I'absence des parents au sein
du service pouvait influencer la survenue des crises et le recours aux MC. Exemple, lorsque
le pére d'un patient a annulé sa visite, le fils s’est soudainement étalé ses selles sur tout le
corps et a ensuite été emmené en chambre d’isolement par les soignants. Le lendemain, ce
méme patient, souvent anxieux dans l’attente des visites de son pére, s’est apaisé aussitot en
sa présence.
Le manque d’approche suffisamment centrée sur le patient se caractérise également par le
fait que de nombreux soignants responsables de la continuité des soins sont mal inclus aux
réunions cliniques hebdomadaires. Lors de ces réunions, les plans d’intervention
individualisée (PII) qui visent a prévenir les MC sont discutés en équipe.
Les aides-soignants par exemple, a la différence des autres professionnels de santé,
participent rarement aux prises de décision concernant les MC alors qu’ils sont souvent
concernés par leur mise en ceuvre, lorsque les TGC persistent. De plus, certains de ces
soignants s'interrogent sur l'utilité de ces « PII » qu'ils jugent trop complexes a appliquer et
pas assez ajustés aux besoins du quotidien. Plusieurs de ces soignants se sentent par ailleurs
dévalorisés dans leur role propre et se plaignent d'un manque d'écoute de la part de leurs
collégues :

« Moi, ici... Je suis rien. » (P1V5) ; « On veut pas qu'on pense. Toutes les

directives partent toujours d’en haut, pas d’ici. » (P16V4)

Ils déplorent également le fait que leur métier soit réduit a une fonction de technicien et
dénoncent les répercussions que ce manque de reconnaissance a sur les patients. En effet,
selon eux les crises surviennent notamment parce que I'équipe impose trop souvent sa
propre vision du « Bien », sans nécessairement laisser davantage de choix au patient :

« Comme soignant, on se voit bien souvent dans un réle de contrdle, on se dit,

je dois arriver a mon but, mais le but du patient n'est pas pris en considération.

La plupart du temps, on s'approche sans I’aviser, sans demander la permission

et en DI, on ne demande pas, on exige, on veut que la personne nous écoute,

nous obéisse. » (P8V5).
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Un participant ajoute que les rapports de hiérarchie présents dans son équipe maintiennent
des rapports de pouvoir qui, au quotidien, se reproduisent ensuite dans les relations entre

les patients et certains soignants autoritaires.

3.3 | Les leviers aux alternatives aux mesures de contrainte

La derniere catégorie (Figure 32) porte sur l'engagement, tant professionnel que

personnel, des soignants dans le développement des alternatives aux MC.

L’intégrité professionnelle : la protection des patients et des soignants doit étre envisagée

simultanément pour réduire les mesures de contrainte.

Compte tenu de la pénibilité importante de I'impact des TGC sur I'ensemble des soignants,
I'approche Oméga priorise la sécurité du personnel. Dans cette perspective, les soignants
ont ainsi le devoir de se protéger pour intervenir de maniére plus slire et moins abusive
aupres des patients :
« Si on fait attention a notre sécurité, on va aussi étre plus respectueux et
professionnels aupres de la personne. » (P8V6) ; « J'ai une approche plutét
bonne parce que j'évite de me mettre en danger. » (P14V4) ; « Avec les patients
agressifs non-verbaux, quand la crise va se produire, I'important, c’est de

sécuriser le milieu, sécuriser le patient et se sécuriser soi-méme. » (P4V4)

Pour certains soignants, la protection de soi releve de leur responsabilité professionnelle
notamment puisque selon eux, les besoins de contention dépendent du sentiment de
sécurité des soignants, lorsqu’ils sont confrontés aux situations de crise :

« Ca reste difficile avec les non-verbaux, mais le fait que 1'équipe travaille dans

un sentiment de sécurité, ¢ca change la maniére d’intervenir en DI profonde ou

en autisme. » (P9V4) ; « Le recours aux MC ca dépend du personnel, s’il a peu

confiance il a plus tendance a utiliser la contention. » (P13V2)
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En d'autres termes, en prenant en compte simultanément la protection du patient et celle
du soignant, il est possible de limiter le recours aux MC. En contexte de crise, les soignants
éprouvent néanmoins une difficulté a se protéger et ont tendance a se négliger, en
privilégiant la sécurité des autres au détriment de la leur :
« Au quotidien, les intervenants s'oublient parce qu’ils ne veulent pas que le
client se blesse ou qu’il fasse mal a quelqu'un d'autre, et du fait d’intervenir

trop rapidement sans réfléchir, ils mettent leur sécurité en jeu. » (P9V5)

L'un d’eux précise que face a la violence, une certaine maitrise de soi et une bonne
connaissance des forces et faiblesses de ses collegues permettent de préserver une
dynamique d’équipe propice a la désescalade. Exemple, un soignant, conscient de son
empressement et de son impatience peu avant ses vacances, signale a son collegue son besoin
de rester en retrait pour éviter de réagir de fagon excessive :

« Mon collégue, je lui fais entiérement confiance parce qu'il peut me dire s'il

n'est pas capable. Il est suffisamment professionnel pour reconnaitre quand il

n'est pas au mieux de sa forme. » (P8V7).
L'humilité des soignants est donc nécessaire pour protéger de maniere efficace et adéquate
les patients avec DI/TSA :

« J'ai mes faiblesses qui sont complétées par d'autres. » (P16V5)
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L'implication relationnelle des soignants pour prévenir les crises en s ajustant aux besoins

spécifiques des personnes avec DI/TSA

Ce second theme correspondant aux leviers aux alternatives aux mesures de contrainte
se décline en deux sous-thémes qui abordent la relation de confiance et la communication

non-verbale.

La relation de confiance repose sur la patience et la disponibilité des soignants

Selon les soignants, il faut pouvoir se rendre rapidement disponible aupres des patients avec
DI/TSA. Ils précisent que les TGC sont souvent en lien avec un sentiment
d’incompréhension ou un besoin d'immuabilité dans les routines quotidiennes qui géneérent
de 'anxiété et de la frustration lorsque par exemple, les soignants ne peuvent interrompre
leur travail pour répondre a un besoin particulier. Afin de répondre de maniere adaptée aux
demandes des patients et pour aider la personne avec DI/TSA a comprendre une consigne,
un participant évoque l'importance d’étre fidele a ses engagements et de rester le plus
cohérent possible dans ses interventions :

« Avec les patients, ce qui fait la différence c’est le lien, la relation, c’est I'idée

de préserver cette intégrité-la, dans le relationnel, parce que sans lien

thérapeutique, y’a plus rien qui se passe. Sur le long terme, ¢a paye, puisque

I'investissement dans la relation réduit les épisodes de crise et ton intervention

va avoir plus de poids. Manifester un respect dans son approche, avoir de la

considération, si par exemple un patient me demande quelque chose, ne pas lui

dire "Attends !" ou si je donne un délai, je respecte le délai. Si je m’engage a

faire quelque chose, je le respecte. » (P4V5)
Lorsque les soignants sont ainsi investis dans la relation de soin, ils parviennent a

désamorcer et a prévenir sur le long terme la plupart des situations de crise en adaptant

leurs interventions au fonctionnement cognitif et/ou autistique de leurs patients :

206



« Un déficient il pense, mais a son niveau. Il voit le monde selon son univers a
lui. I’important c’est de s’ajuster a leur niveau, et ¢a prend beaucoup de
patience. Ici, c’est long, ¢a prend des années, ¢ca dépend du niveau de déficience
mais quand la confiance est installée entre toi et le patient, tout bascule et le
patient est beaucoup moins dans 'appréhension et tu peux le faire attendre
tranquillement. » (P16V6) ; « Ils ont chacun leurs particularités et c’est assez
long avant de savoir comment il fonctionne, c’est plein de petits détails. J'ai un
patient avec DI, il te parle avec beaucoup de difficulté et de délais, mais avec
le temps, j'arrive a le comprendre. » (P14V5) ; « Avec l'autisme, le rapport a
lautre est différent. Le scheme d’échange avec son monde a lui et le monde
extérieur, c’est un scheme de compréhension du monde qui est construit

différemment que pour les neurotypiques. » (P4V6)

Les patients et les soignants interagissent par un langage corporel

Le contact visuel, I'observation fine du corps et une connaissance précise des habitudes
et des rituels spécifiques a chaque patient sont essentiels pour identifier les signes
précurseurs d’anxiété et prévenir les crises :

« L’'importance de I'observation en DI ¢a se joue dans les détails, ca demande

beaucoup d’anticipation pour étre alerte au moindre signe et étre attentif a leur

routine souvent tres spécifique. » (P9V6)

La communication non-verbale est également décrite de la fagon suivante par les soignants:
(1) Dimension socio-affective et communication gestuelle. Plusieurs professionnels
interagissent en privilégiant un registre ludique pour prévenir les tensions
émotionnelles et consolider le lien de confiance avec les patients :
«Ily en a qui sont déficients assez profonds et avec qui il est difficile de pouvoir
vraiment interagir sauf si tu arrives a rentrer dans leur jeu, alors je rentre dans
leur monde, a leur niveau et je deviens un enfant. Eux, il y a un blocage, ils

n’évoluent pas, ils sont éternellement dans 'enfance. » (P16V7); « Je suis
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souvent blagueur, je blague avec tous les patients. La plupart ils font partie de
“mon armée” et je suis “général’, je rigole avec eux et je remarque que ¢a
marche trés bien. » (P14V6) ; « Je renforce ce qui marche déja. Si c’est 'Thumour
et bien ¢a sera ’humour, et je me lie d’amitié de cette fagon, en tenant compte
de leur rituel. Et apres, je deviens une personne significative que le patient va

vouloir écouter. » (P16V8)

Un ancien soignant explique que lorsqu'il intervient pour une situation d’'urgence, il est
rapidement capable de désamorcer efficacement la crise dés lors que le patient le
reconnait :
« Ce qui aide beaucoup en DI, c’est que les gens nous reconnaissent. Lorsque
jinterviens pour des situations de crise, la plupart, des qu’ils me voient, ils
switchent et ils s’apaisent. » (P9V7)
De la méme maniere, un ancien soignant s’étonne encore de parvenir a pacifier de
nombreuses situations conflictuelles en transmettant son calme par sa simple présence :
« En étant sur le plancher, tu sauves beaucoup de problemes. Une présence vaut
bien des PRN et bien des contentions, surtout dans ce contexte avec les
déficients profonds non-verbaux qui ont des troubles sévéres du

comportement. » (P13V3)

Ces témoignages affirment 'importance de la continuité relationnelle et de ses effets
bénéfiques pour développer des alternatives aux MC a court et a long terme :
« En DI, il faut qu’il y ait une stabilité, sinon les clients sont pas bien et sont

plus agités, il faut une continuité des soins, personnelle et affective. » (P6V3)

Plusieurs soignants déplorent que le métier d’infirmier tende a se bureaucratiser en
reléguant au second plan I'importance de ces besoins relationnels. Pour certains d’entre
eux, l'efficacité de 'accompagnement des professionnels tient notamment dans le fait

qu’ils apprécient leur métier et s'engagent personnellement a travailler aupres des
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patients avec DI/TSA, tant leurs TGC peuvent étre envahissants et difficiles a tolérer au
quotidien :

« J’adore le plancher, cC’est la relation d’aide, c’est le désamorcage de crise pour

réorienter la personne quand elle est obsédée sur une chose. » (P13V4) ; « J'aime

étre avec les patients, j’aime leur donner a manger, les aider a prendre leur

bain, j’'aime étre autour d’eux. » (P3V3) ; « Il faut que tu veuilles travailler, ¢a

fait une grosse différence dans l'approche des professionnels, ¢a va modifier

l'attitude du client qui va le sentir aussi. » (P9V8).
Concernant les cas les plus difficiles, un soignant se référe a deux concepts de la théorie
du Human caring de Jean Watson (champ phénoménal, relation transpersonnelle) pour
expliciter qu’il est possible d’entrer a un niveau d’« empathie avancée » en adhérant aux
routines spécifiques des patients, exemple, par limitation gestuelle de leurs
stéréotypies : « Lui son PRN, c'est sa dose d'affection. L’agitation c’est dans les yeux que
tu la vois et chez les non-verbaux, il y a des fagons de faire selon le socioaffectif et non
le rationnel. J'invoque leur attention, je vais les chercher, car parfois ils sont évitants,
leur contact est fugace. Il y en a un, il tourbillonne beaucoup, il va méme jusqu'a la
coprophagie, la trichotillomanie, et quand il tourbillonne je fais un peu de “tourbillons”

pour aller chercher son regard. » (P15V2).

(2) Dimension sensorielle et sécurité dans le toucher. Pour d’autres soignants, c’est
notamment la dimension corporelle qu’il faut privilégier, pour rassurer et créer le lien
avec les patients avec DI/TSA. En effet, comme le souligne un soignant, en valorisant
par exemple une approche sensorielle, il devient possible de faire émerger de la
réciprocité dans la relation et de susciter une meilleure adhésion aux soins aupres de
patients habituellement non-coopérants :

« J'avais une patiente avec une DI profonde, personne ne réussissait a la faire
manger. Je lui soufflais dans les cheveux. Elle aimait ¢a. Ca la faisait sourire car
elle avait les sens surdéveloppés et le fait de la rendre heureuse, ca la rendait

disponible, plus ouverte. » (P16V9)
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Pour un autre soignant, la médiation par le corps est également essentielle pour
réconforter les patients en recherche de contact ou d'une proximité physique minimale
qui répond a leur besoin d’attention et de sécurité :

«Je lui caresse un peu le dos. Les gens ont peur de lui. Mais moi, je m'approche

et je suis méme collée a son visage. Il aime quand je suis pres de lui. » (P5)
Enfin, les participants ont indiqué que les attitudes (ex. postures, gestes) tout comme les
troubles du comportement sont bien souvent la seule maniere que les patients avec
DI/TSA ont pour exprimer leurs besoins :

« La chose a ne pas négliger c’est de comprendre leurs besoins et leur premiére

difficulté, c’est leur incapacité a s’exprimer verbalement. Donc, s’ils ne peuvent

pas s’exprimer, eh bien deux choses :soit ils gardent en eux une grande anxiété,

une grande angoisse, soit, quand les mots sont absents, ils vont 'exprimer par

des gestes, alors ca peut étre des gestes affectueux, mais ¢a peut étre agressif. »

(P3V4) ; « C’est une émotion qui est “mal exprimée”. » (P12) ; « Souvent on dit

que 80% de la communication se fait par le non-verbal, il y a quelque chose

dans leur positionnement, et instinctivement ces messages-1a, tu les décodes. »

(P2V3) ; « Ils vont nous le dire, mais de maniere non-verbale, en relichant

leurs muscles, en fonction de 'expression du visage. » (P7)

Certains soignants déplorent que le métier d’'infirmier tende a se bureaucratiser en reléguant
au second plan I'importance de ces besoins relationnels. De nombreux soignants soulignent
a ce propos, qu’il est important d’aimer travailler aupres de des patients avec DI/TSA, tant

leurs CB peuvent étre envahissants et difficile a tolérer au quotidien.
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4 | Discussion

En rendant compte de I'expérience morale des soignants, ces résultats permettent de
comprendre les différents facteurs influencant le recours aux MC dans le contexte
particulier des situations complexes en DI/TSA. L'un des principaux résultats de cette
enquéte est d’avoir mis en lumiére un impensé de la relation de soin : la vulnérabilité du
soignant. En nous appuyant sur notre cadre conceptuel relatif a 'herméneutique de Taylor
(16), nous mettons en exergue le principal frein et le principal levier identifiés pour
maintenir et développer des alternatives aux MC. Un conflit de valeurs caractérise un
imaginaire local spécifique au service (18). En effet, deux conceptions de l'autonomie
coexistent et s’opposent avec d'une part, une autonomie rationnelle et individualiste fondée
sur le principe de responsabilisation (11) et d’autre part, une autonomie relationnelle fondée

sur la vulnérabilité des patients et des soignants (35,36).

4.1 | L’autonomie rationnelle et 'idéal de I'inclusion : de la responsabilisation a I'injonction

a I'adaptation

Dans la seconde catégorie de nos résultats, nous avons identifié deux facteurs
contextuels qui influencent 'ensemble de I’équipe de soin a considérer le respect de
l'autonomie, en se basant essentiellement sur la capacité rationnelle des personnes avec
DI/TSA a se responsabiliser. Nous avons retenu d’une part la culture comportementale et
d’autre part la pacification Oméga. Ces deux facteurs d'influence nous permettent de
qualifier la responsabilisation comme I'« hyperbien » (au sens de Taylor) dominant
I'imaginaire local de I'unité de soin (18). La responsabilisation est en effet une valeur
partagée par 1'équipe et les soignants se I'appliquent également a eux-mémes. Cet
hyperbien est I'un des principaux freins aux alternatives aux MC pour plusieurs raisons. La
logique conséquentialiste qui s’y rapporte (i.e., tout usager est jugé responsable a 'égard
des conséquences de ses actes) a tendance a renforcer les réactions hatives ou excessives de
la part de certains professionnels lorsque, par exemple, ils ont recours de fagon trop

systématique aux MC (
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Tableau 10). En effet, il semblerait que les capacités présumées de discernement et d’auto-
détermination que les soignants attribuent a 'ensemble des personnes avec DI/TSA
induisent un jugement de leur part. Aussi, pendant la phase d’'immersion, ai-je relevé que
certains soignants qualifiaient les patients avec TGC comme « insolents » et certains de

leurs comportements comme « malsains ».

Cette conception de 'autonomie, essentiellement fondée sur la rationalité et la capacité
d’une personne a se responsabiliser, correspond dune part, a « I'idéal de 'inclusion dans la
communauté », tel que le promeut le programme de soin de I'unité, et d’autre part, s’inscrit
également dans un horizon de signification plus large (16,43,231), correspondant au
paradigme de la santé communautaire tel que, depuis les années 60, le systéme de santé
canadien le promeut (232,233). Dans cette perspective, le respect de l'autonomie est
valorisé, en se focalisant notamment sur le développement des capacités
d’autodétermination d’'un individu. En effet, comme en témoigne la majorité des soignants,
avant méme d’évoquer le mandat principal de leur service (i.e. évaluer et traiter les
comorbidités psychiatriques), nombreux sont les soignants qui évoquent leur fierté
lorsqu’ils parviennent a inclure les personnes avec DI/TSA dans la communauté.

Comme nous l'avons explicité dans nos résultats, la logique de responsabilisation qui
valorise une personne a travers ses capacités cognitives met tout particulierement en
difficulté les personnes ayant une DI ou un TSA sévere en favorisant le recours aux MC ou
en amplifiant les mécanismes d’exclusion au sein méme de l'unité, en faisant ainsi de
l'objectif d’inclusion une forme d’injonction a l'adaptation. La logique utilitariste
correspondant notamment a ce mécanisme d’« exclusion de l'intérieur » et dont certains
soignants s’indignent, est a ce propos emblématique des dérives de cette logique de
responsabilisation que certains professionnels justifient en ayant paradoxalement recours
aux MC au nom de cet idéal de I'« inclusion ».

Pour les cas complexes en DI/TSA, cette conception de l'autonomie rationnelle et
individualiste fondée sur la responsabilisation, dévoile ainsi une des limites du paradigme

de la santé communautaire, au sein duquel les cas les plus graves demeurent les plus exclus.
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4.2 | Quand I'autonomie relationnelle se dévoile par la vulnérabilité du soignant

Une seconde conception de I'autonomie, certes moins dominante, caractérise également
I'imaginaire local de I'unité de soin. Cette conception de l'autonomie est fondée sur la
relation de soin et se dévoile notamment par la vulnérabilité des soignants. Comme le
montrent nos résultats, il n'est pas possible d'opposer 1'extréme dépendance des patients
avec DI/TSA a une « invulnérabilité » des soignants. En effet, loin de la figure du héros tout
puissant et indépendant, les soignants incarnent une figure de la vulnérabilité, lorsque
devant l'adversité de certaines crises persistantes au quotidien, leur I'intégrité physique,
psychique, professionnelle et morale est tout entiére affectée par 'impact de la violence des

TGC.

Dans un tel contexte de soin et d’accompagnement si difficile, la vulnérabilité est donc
partagée, entre d'une part, la vulnérabilité des patients avec DI/TSA hospitalisés pour
comorbidité psychiatrique, surexposés aux MC et victimes d’exclusion, et d’autre part, la
vulnérabilité des soignants, qui confrontés a la violence des TGC s’exposent également a

une détresse morale importante, faute d’alternatives suffisantes.

La marge d’action des soignants pour répondre a ces situations d’accompagnement
difficiles semble effectivement limitée, soit parce qu’ils se sentent contraints de faire ce qui
devrait étre évité (ex. attacher une personne a son lit), soit parce qu’ils ne peuvent pas faire
ce qui selon eux, devrait étre fait pour évaluer et réduire les TGC des patients en impasse
thérapeutique. Certains résultats peuvent laisser penser que la vulnérabilité du soignant
pourrait étre considérée comme un frein a la désescalade, lorsque par exemple un soignant

sur-réagit par crainte d’étre blessé.

Mais n’est-ce pas au contraire, en prenant mieux conscience du lien d’interdépendance

entre le sentiment de sécurité des soignants et le recours aux MC, que la vulnérabilité des
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soignants pourrait étre considérée comme un point de repére pour le développement de

stratégies alternatives aux MC ?

En effet, comme nous 'avons explicité dans nos résultats, pour réduire activement les
MC, les soignants doivent envisager leur propre protection conjointement a celle de leurs
patients. En contexte de crise, le défi éthique des soignants est le suivant : ils doivent
apprendre a mieux se protéger par une distance physique sécuritaire minimale, tout en
maintenant une proximité corporelle suffisante pour préserver la dimension relationnelle

nécessaire au désamorgage de crise.

Ainsi, pouvons-nous d’ores et déja tirer une premiére conclusion concernant les
nombreuses blessures corporelles des soignants (82,234), dont les cicatrices pourraient
correspondre a ce défi auquel les soignants doivent faire face dans leur quotidien : maintenir
un corps-a-corps a la fois empreint de distance et de proximité (235) pour s’ajuster aux

spécificités des patients avec DI/TSA (ex. spatialité, déficit de théorie de I'esprit).

4.3 | Impact de la dimension participative de I’étude et perspectives de I'équipe dans le

développement des alternatives aux mesures de contrainte

Apres quatre temps de restitution et de discussions aupres de I'équipe, la vulnérabilité
des soignants est désormais davantage prise en compte pour soutenir les capacités
relationnelles des professionnels. Dans cette perspective, depuis le début de I’étude en 2017,
plusieurs mesures ont été mises en place au sein de I'unité pour développer des alternatives
aux MC :

e Un examen post-incident (93,94,236) est organisé de facon systématique entre les
responsables de I'unité et les soignants ayant eu recours aux MC. Lors de ce temps
de débriefing, les responsables s’assurent notamment que les soignants n’ont pas

négligé leur propre sécurité. Si les soignants ont des blessures corporelles, les
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responsables préconisent le port d’équipement de protection individuelle

spécifiquement dédié aux professionnels (167).

Le développement d’approches plus inclusives et interdisciplinaires renforce la
collaboration avec les familles concernant le recours aux MC et valorise la
reconnaissance de 'ensemble des soignants en tant qu’'agent moral (56). La mise en
place de rencontres inter-équipes (ex. jour/nuit) et inter-services (ex. avec le
service des urgences et le département d’ergothérapie) a amélioré la
communication concernant les besoins spécifiques des personnes avec DI/TSA et a
facilité le développement d’alternatives MC. D’apres 1'équipe, ces approches
inclusives ont permis de recueillir des points de vue plus diversifiés et une
meilleure compréhension des situations complexes. La réintégration dans la
communauté est facilitée dans le meilleur intérét de ’ensemble des patients avec
DI/TSA. Le recours aux MC a par ailleurs été réduit de 40% entre 2017 et 2019 (
Tableau 10).

En 2019, une formation Omega a été dispensée a 'ensemble des membres de
I'équipe, ce qui n'était pas le cas en 2017 (Tableau 9). Pour les cas complexes en
DI/TSA avec lesquels le recours aux MC est encore problématique, 'équipe réfléchit
actuellement a une formation complémentaire pour développer l'usage du ballon
thérapeutique ITCA (Figure 34).

Dans certains services communautaires, cet outil de sécurisation limite les risques de
blessures des professionnels et des personnes avec DI/TSA et TGC, en privilégiant
un langage corporel (contact visuel, communication gestuelle) pour préserver
I'intégrité de la relation de soin (167). Ce grand ballon est utilisé en priorité en
prévention des (pré)crises et peut également étre utilisé pour intervenir en contexte
de gestion de crise.

Habituellement, il est placé a un endroit stratégique afin d'anticiper les crises et de

rediriger facilement la personne avec DI/TSA vers un endroit spécifique, tout en
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évitant les interventions physiques. Au quotidien, les personnes avec DI/TSA
peuvent jouer avec le ballon, ce qui leur permet de le percevoir positivement.

Cet outil de sécurisation doit rester en permanence dans les parties communes pour
qu'en cas de besoin, il soit rapidement accessible et donc toujours « a portée de
main » des professionnels.

La mise en place du ballon ITCA améliore la qualité de l'accueil et de
l'accompagnement en privilégiant une relation de soin basée sur la confiance
mutuelle. L'implantation de cet outil est supervisée par une ergothérapeute et
s’'inscrit plus généralement dans le développement d’autres aménagements facilitant
la relation d’aide. Depuis le début de I'étude, 'environnement de 'unité a par ailleurs
été réaménagé avec la mise en place d'un espace d’apaisement spécifiquement dédié
a la prévention des crises, en privilégiant notamment des médiations corporelles qui
favorisent la relaxation et le recours a des approches sensorielles pour améliorer la
communication (ex. poufs, matelas, coussins, masseurs a mains, etc). Dans la
littérature sur les situations complexes en DI/TSA,le matériel d’ergothérapie
contribue aux stratégies de désescalade de la violence et permet de développer la

créativité des soignants en matiére d’alternatives aux MC (82,84,237).
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Figure 34. Exemple doutil de sécurisation innovant : le Ballon thérapeutique ITCA
(source : DIANOVA, 8 mai 2019, Canada)
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4.4 | Forces et limites

Nous pensons que la nature participative de l'étude constitue l'une de ses forces.
L'immersion du chercheur (JLU) et sa collaboration avec 'équipe entre 2017 et 2020 a
renforcé le processus itératif d’interprétation, en garantissant la congruence des résultats et
en enrichissant la discussion. La participation des soignants a l'analyse continuelle des
données a permis, d'une part, une compréhension approfondie de I'imaginaire local
correspondant a la culture de soin spécifique de l'unité et, d’autre part, a également permis
aux participants d’améliorer leurs pratiques de sécurisation en prenant connaissance

d’autres alternatives aux MC (167,168).

La dimension participative de I'étude aurait néanmoins pu étre développée plus en
amont, en incluant les professionnels dans 1'élaboration des objectifs de recherche afin de
mieux intégrer les besoins spécifiques du service. Bien que l'échantillon soit représentatif
de la pluridisciplinarité de 1'équipe (Tableau 9), les résultats auraient pu étre enrichis par
l'inclusion de patients avec DI/TSA (88) et de leurs familles (87) afin d'explorer comment
leurs expériences morales auraient pu nous aider a mieux comprendre les freins et les leviers
aux alternatives aux MC (94). Comme dans de nombreuses recherches qualitatives, les
données contextuelles ne sont pas destinées a représenter 'ensemble des situations de soins
et d’accompagnement des personnes avec DI/TSA. Néanmoins, cette ethnographie fournit
une analyse approfondie de ce contexte particulier qui peut éclairer les pratiques dans
d'autres milieux ayant une population de patients, un programme et une culture de soin
similaires. En raison de la richesse des données contextuelles et expérientielles, les lecteurs
pourront juger si les résultats de cette étude peuvent s’appliquer au sein de leurs propres

institutions.
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4.5 | Conclusion : le souci de soi comme un respect mutuel

En nous appuyant sur la notion de vulnérabilité partagée (3,167,168) il est possible de
comprendre et d’agir dans la complexité de ces situations extrémes en interprétant en
priorité les degrés de violence comportementale comme I'expression de la diversités des
besoins spécifiques des personnes avec DI/TSA (82,202). En situation de crise, la
vulnérabilité du soignant est un repere dans la recherche d’'un juste milieu entre toute-
puissance (qui prend le pouvoir sur autrui) et impuissance (qui empéche d’agir) (34). Ainsi,
en se protégeant pour protéger l'autre, les soignants pourraient-ils se prémunir des deux
écueils que sont /abandon et Iingérence pour créer des approches plus équilibrées, entre le
refus de l'indifférence et de la domination. Est-ce la, le « Bien » que la philosophe Agata
Zielinski nous propose, lorsqu’elle considére la vulnérabilité comme une vertu
relationnelle ? (34). En prenant en considération le concept de vulnérabilité partagée,
I'équipe parvient aujourd’hui a développer des alternatives aux MC, en renouvelant
I'imaginaire local de son unité de soin par une meilleure prise en compte de 'autonomie
relationnelle. Ce nouvel horizon de signification qui s’inscrit dans les éthiques du care (238-
242) met en avant la reconnaissance de la vulnérabilité des soignants et permet ainsi de

considérer le souci de soi comme un respect mutuel (243,244).
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Conclusion de Ia troisiéme partie

Apres avoir présenté les résultats de notre étude ethnographique, cette troisieme partie
nous a permis d'une part, de mettre en valeur l'existence d'une diversité d’outils de
sécurisation alternatifs a la contention et d’autre part, de souligner la nécessité de prendre
en compte la vulnérabilité des soignants pour développer une politique institutionnelle de
moindre recours aux mesures de contrainte. L’évolution de notre cadre méthodologique
vers un cadre en ethnographie-herméneutique participative nous a permis d’approfondir la
dimension morale de ces situations extrémes et de mettre en exergue un impensé de la
relation de soin : la vulnérabilité du soignant. La prise en compte de la vulnérabilité des
soignants est 'un des principaux résultats de notre étude ethnographique. Ce résultat vient
valider notre hypothese de recherche de départ, que nous avons reformulée de la facon
suivante :

« Penser la relation d’aide en se protégeant pour protéger l'autre, C’est se
prémunir dune violence mettant en péril le lien nécessaire a

I’'accompagnement. » (202)

Le chapitre VI, correspondant a I'étude approfondie du terrain canadien qui concernait
uniquement des patients adultes, ce qui nous a permis d’ouvrir notre réflexion éthique au
devenir des personnes avec DI/TSA, en interrogeant notamment l'interdépendance entre le
respect de la dignité du patient et celle du soignant. Cette ethnographie ciblée (focused
ethnography) nous a par ailleurs également permis d’étudier I'influence d’'une culture de
soin sur la facon dont les soignants protegent leurs patients. Pour réduire les mesures de
contrainte, nous avons montré que la protection des soignants était nécessaire et que cette
forme d’auto-protection pouvait correspondre a un souci de soi favorable au respect mutuel.
Tout I'enjeu de ce chapitre VI a été d’ouvrir notre réflexion sur la reconnaissance de la

vulnérabilité des soignants comme une condition au respect des patients avec DI/TSA.
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QUATRIEME PARTIE — ENJEUX ETHIQUES DE LA VULNERABILITE PARTAGEE ET
PERSPECTIVES POUR LA RECHERCHE EN SOIN EN PEDOPSYCHIATRIE

Introduction de Ia quatriéme partie

Apres avoir interrogé cette question du souci de soi envisagé comme un respect mutuel,
la quatrieme partie de la these développe les enjeux philosophiques de la “Vulnérabilité
partagée”(chapitre VII) a partir d'un argumentaire abordant les enjeux éthiques de la
“phénoménologie du soi affecté par 'autre que soi” de Paul Ricceur, en nous appuyant sur
la définition de son concept intitulé “passivité”.

Le chapitre VIII porte ensuite sur le développement de I'ensemble de nos résultats
ethnographiques (2017-2019) au sein de 'USIDATU. Aprés avoir remporté un appel a projet
de la Fondation John Bost, depuis octobre 2019, nous avons initié une recherche-action
participative au sein de notre premier terrain ethnographique. Comme nous l'avons déja
fait précédemment, au fil des avancées de notre recherche, nous repréciserons I'évolution
de notre méthodologie. Cette recherche-action participative répond a certaines limites de
notre étude ethnographique (ex. la non-inclusion des familles). En nous référant a notre
enquéte précédente et en particulier au concept d’imaginaire social”, nous souhaitons
explorer la fagon dont I'implantation des outils de sécurisation alternative a la contention
peuvent subvertir I'imaginaire local de 'USIDATU ; en comparant les données de 2017/2018
avec les données de 2020/2021. En soutenant cette conception de la “vulnérabilité partagée”
qui est favorable a la promotion d'une conception relationnelle de I'autonomie, nous
espérons que cette recherche-action participative permettra le développement dune
culture de soin plus inclusive et respectueuse de la dignité des soignants et des enfants
hospitalisés a 'USIDATU. Nous illustrons également les résultats intermédiaires et
discussions que suscite actuellement cette recherche. Les forces et limites de notre

recherche doctorale sont ensuite abordées dans cette quatriéme partie.
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Nous concluons notre manuscrit en élargissant notre réflexion éthique sur les EPI au
contexte actuel de la pandémie du COVID-19. Enfin, I'épilogue illustré présente I'outil
pédagogique que nous utilisons pour collaborer avec les parents d’enfants hospitalisés a
I'USIDATU. La derniére annexe, “Trousseau 2030” présente un second outil pédagogique
que nous souhaitons mettre en place dans le cadre de notre projet de recherche post-

doctorale, pour développer “les valeurs de I’enfance” en pédopsychiatrie.
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Chapitre VII — La relation de soin en pédopsychiatrie au cceur de la vulnérabilité partagée

Les principaux résultats de notre recherche sont (1) d’avoir mis en lumiére un impensé
de la relation de soin : la vulnérabilité du soignant ; et (2) d’avoir ouvert une discussion sur
la possibilité dun respect mutuel entre soignant et soigné, en se fondant sur la
reconnaissance dune autonomie relationnelle basée sur la « vulnérabilité partagée » (32—
34). Nous souhaitons revenir sur ce second point.

Dans ce chapitre, nous souhaitons étayer cette facon dont le respect mutuel préserve
I'intégrité de la relation de soin en pédopsychiatrie, a partir du souci de soi que les soignants
manifestent lorsqu’ils se reconnaissent, a travers leur propre vulnérabilité. Dans notre
argumentaire éthique qui aborde la « phénoménologie du soi affecté par 'autre que soi »
(244), nous nous référerons directement aux trois mouvements de l'expérience de la «
passivité » telle que décrite par Paul Ricceur :

« D’abord la passivité résumée dans l'expérience du corps propre, ou mieux,

comme on le dira plus loin, de la "chair", en tant que médiatrice entre le soi et

un monde lui-méme pris selon ses degrés variables de praticabilité et donc

d'étrang(ér)eté. Ensuite, la passivité impliquée par la relation de soi a

"I'étranger”, au sens précis de l'autre que soi, et donc l'altérité inhérente a la

relation d'intersubjectivité. Enfin, la passivité la plus dissimulée, celle du rapport

de soi a soi-méme qu'est la "conscience". » (244)

Nous reprenons chacun de ces trois temps de la passivité que nous qualifions de
« mouvements » pour caractériser les dynamiques relationnelles (rapport a Autrui) et
introspective (rapport de soi a soi-méme) de notre concept de « passivité-capacitante » qui
se résume ainsi, en trois mouvements :
(1) L’expérience de la non-indifférence.
(2) L’expérience de notre non-toute-puissance.

(3) L’expérience de la sollicitude.
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1 | Corps-a-corps et responsabilité pour Autrui

Reprenons le premier mouvement de 'expérience de passivité, tel que nous I'a décrit
Riceeur : « D’abord la passivité résumée dans 'expérience du corps propre, ou mieux, comme
on le dira plus loin, de la "chair", en tant que médiatrice entre le soi et un monde lui-méme

pris selon ses degrés variables de praticabilité et donc d'étrang(er)eté. » (244)

1.1 | Aux origines de la relation : de la non-indifférence aux capacités socio-affectives

Dans ces situations d’impasse thérapeutique pour lesquelles les incertitudes sont
nombreuses, il ne s’agit pas seulement de faire face a la vulnérabilité du patient, mais
également de prendre en compte notre propre vulnérabilité lorsque, en tant que soignant,
nous sommes exposés a la violence des TGC et affectés par les souffrances — souvent
indicibles — des patients avec DI/TSA. Cette rencontre correspond a un corps-a-corps qui
parfois, est le seul moyen qu’il nous reste en tant que soignant pour tenter de comprendre
la souffrance d’autrui et ne pas 'abandonner.

Lorsque Emmanuel Lévinas parle de « passivité primordiale » (245) pour qualifier cette
capacité que nous avons a étre affectés, selon lui, cette « compréhension » de l'autre
s'effectue « malgré soi ». Par notre présence, nous nous exposons a autrui et I'éthique
s’enracine ainsi en premier lieu dans cette expérience singuliere de la « chair » qui, selon
Lévinas, se tourne aussitdt en capacité pour autrui. Dans cette perspective, c’est a partir de
ma capacité a étre affecté par autrui que nait en moi-méme le souci de 'existence de l'autre.
L’engagement du corps garantit ce qu’il nomme la « non-indifférence » (245). Pour Lévinas,
la considération pour Autrui commence dans la perception : « La sensibilité est exposition a
autrui » (245). La vulnérabilité d’autrui qui nous fait face et que Lévinas nomme le Visage
(246) est la condition du sujet responsable qui nous oblige a ne pas I’abandonner.

« L'expérience irréductible et ultime de la relation me parait en effet étre

ailleurs : non pas dans la synthese, mais dans le face a face des humains, dans

la socialité, en sa signification morale. » (247)
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La confrontation au corps de ’Autre — que Lévinas qualifie d’« autorité désarmée, mais
impérative » (248) — nous permet de développer une empathie a son égard et Autrui nous
appelle dans son dénuement et ses besoins qui nous incombent de répondre de lui, en

attestant de son existence vulnérable.

1.2 | De la possibilité d’étre blessé pour rencontrer Autrui dans sa souffrance

En pédopsychiatrie, pour les infirmiéres et les infirmiers responsables de la continuité
des soins, 'engagement du corps est inévitable dans le quotidien de 'accompagnement,
notamment pour prodiguer les soins de confort et de bien-étre. Aussi en pédopsychiatrie,
acceptons-nous d’emblée cette possibilité d’étre blessé, en nous exposant dans ce corps-a-
corps incertain aupres des jeunes autistes ayant de graves troubles du comportement. Cette
exposition n’est pas seulement physique et impacte plus globalement notre intégrité
psychique, professionnelle et morale.

« Cette apparente passivité, ce quelque chose que je subis, pourrait se

transformer en capacité a étre affecté. » (34)

A partir de cette « possibilité d’étre blessé » qui renvoie par ailleurs a I'’étymologie latine du
mot vulnérabilité — Vulnus— il y a, non pas seulement quelque chose que je subis, mais
I'expérience d'une « passivité-capacitante » qui me rend capable d’agir. Tout comme nous
I'avions déja percu lorsque la philosophie Ukeru (Figure 24) nous avait interpellé avant de
guider lorientation de notre recherche sur les EPL, il y a, dans ce « subir » et ce « recevoir »*
la possibilité d'un apprentissage pour accueillir la violence de I’Autre.

« Ce n’est donc pas seulement 'activité qui définit la relation de soin, mais aussi

cette passivité qui consiste a recevoir quelque chose d’autrui (un affect, une

émotion, une demande imprévue. . .), a se laisser transformer. » (32)

>9 En japonais « ukeru » (%11 %) a une double acception et peut signifier « recevoir » ou « subir ». Dans
notre réflexion, nous envisageons ce « subir » comme une exposition parfois nécessaire aux soignants
qui souhaitent apprendre a «recevoir » et accueillir la violence des patients avec DI/TSA pour
comprendre leurs souffrances.
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Accompagner l'autre dans 'expression de sa souffrance, en fraternisant ainsi avec sa
violence, n’est-ce pas la, le premier attribut de cette qualité d’ajustement dont plusieurs
participants de notre étude ont témoigné, lorsqu’ils parvenaient a prévenir les crises en
s’adaptant aux besoins spécifiques des patients les plus difficiles.

Dans le contexte de I'urgence, lorsque nous sommes contraints de contraindre, ces situations
de soin extrémes nous ouvrent au constat suivant :
« Entre soignant et patient, entre valide et handicapé, c’est la vulnérabilité que
nous avons en partage. Si nos souffrances sont incommensurables, en revanche,
la capacité a étre affecté par ce qui est extérieur a nous est commune [...]
Vulnérables I'un a l'autre, vulnérables I'un par lautre : ce serait la le fonds
commun de ’humanité. Et c’est a partir de la qu'on peut parler d'une réelle
“intersubjectivité” dans la relation de soin, comme dans toute relation éthique :

relation entre sujets qui ne sont pas sans effet I'un sur l'autre. » (32)

La dimension intersubjective de la relation de soin se caractérise ainsi, essentiellement
par cette capacité que nous avons a nous affecter mutuellement, entre soignants et soignés.
Aussi, pourrions-nous davantage nous interroger sur la signification morale des blessures
corporelles des soignants : ne sont-elles pas le résultat de cette difficile rencontre, qui
correspond au maintien dun corps-a-corps a la fois empreint de distance et de proximité
(112) ? En reprenant cette idée de « chair médiatrice » a laquelle Paul Ricceur fait allusion
dans ce premier mouvement de la passivité, nous pourrions en effet, devant le constat que
ces jeunes avec DI/TSA sont souvent exclus, questionner le sens des nombreuses cicatrices
des soignants. Ces traces que plusieurs soignants gardent ainsi dans leur peau, ne sont-elles
pas pour eux, un moyen de rendre visible ces jeunes habituellement occultés de I'espace

social, en témoignant ainsi de leur existence aux yeux de la société.
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2 | Considérer 'homme souffrant comme un homme capable

Nous allons maintenant aborder le second mouvement de la passivité de Ricceur, lors
duquel, 'expérience de notre non-toute-puissance en tant que soignant, peut se révéler
féconde d'une bienfaisance a 'égard du patient : « Ensuite, la passivité impliquée par la
relation de soi a "I'étranger", au sens précis de l'autre que soi, et donc l'altérité inhérente a

la relation d’intersubjectivité. » (244)

2.1 | Autrui a travers ses désirs

Comme nous 'avons suggéré dans notre introduction générale, le « Bien » des jeunes avec
DI/TSA — au sens de « meilleur intérét » (249) — ne saurait se réduire au respect des principes
d’Autonomie, de Justice et de Non-malfaisance. Ce « Bien » est effectivement ailleurs, en
lien avec la reconnaissance de la vulnérabilité partagée et son corollaire: le concept
d’ homme capable de Ricceur. Nous souhaitons étayer I'idée que ce second mouvement de la
passivité incarne la facon dont le Bien de ces jeunes avec DI/TSA, se love précisément dans
la dialectique de la relation d’intersubjectivité dont nous parle Ricceur. Si 'expérience de la
non-indifférence est une premiére voie pour nous ouvrir a cette aventure humaine de la
relation a l'autre, et a la possibilité d'une posture bienveillante qui recele en elle, il nous
faut comprendre qu’Autrui, dans son existence, nous expose a travers ses désirs. Le principe
de « Bienfaisance », que nous ne définissons a dessein qu’a partir de maintenant, se situe
ainsi a travers ce parcours de la reconnaissance des patients avec DI/TSA, en tant qu’étres
de besoins, et tant que sujets désirants.

« Ce qui caractérise le "patient", le sujet malade, c’est le resserrement ou la
disparition des capacités : diminution du pouvoir dire, du pouvoir faire, du
pouvoir (se) raconter, du pouvoir de s’estimer soi-méme comme agent moral. »

(250)

227



Dans la réflexion de Ricceur, soulager une souffrance ne se résume pas seulement dans le
fait de soulager un besoin, mais réside également dans le fait de satisfaire un désir qui pour
tout sujet, correspond a sa « puissance d’agir ». Aussi, les capacités constitutives du sujet
(dire, agir, raconter, étre responsable) sont-elles des occasions pour éprouver la
vulnérabilité lorsque le sujet ne parvient plus a s’affirmer. Selon Ricceur, les capacités du
sujet ne peuvent se réduire a leur accomplissement (effectuation) et leur réduction souligne
au contraire que tout sujet est un « homme capable » et C’est précisément a ce titre, qu’il est
toujours digne d’estime. Comme nous 'avons observé en contexte nord-américain lors de

7 . > . 7 . .
notre étude ethnographique, le respect de 'autonomie se caractérise essentiellement par la
capacité d’action (agency) de tout sujet hospitalisé, aussi, les professionnels de Baltimore et
de Montréal mobilisent-ils activement — au nom de la dignité humaine — les ressources des
personnes avec DI/TSA pour les aider a atteindre dans leur quotidien un « au-dela de la
maladie », qui porte la « volonté de vivre, d'initiative, d’évaluation, de décision » (251). Pour
Paul Riceeur, il est nécessaire de soutenir et d’accompagner I’Autre a chaque instant dans sa
puissance d’agir, pour que son existence lui soit désirable au quotidien.
« Chacune de ses capacités peut étre altérée, mais chacune est aussi caractérisée
: . . " . . ; .
par une dimension relationnelle — "une dynamique de la reconnaissance" — qui

permet de la développer, de la faire passer a effectuation. » (32)
Ainsi, la vulnérabilité est-elle le lieu pour éprouver mutuellement ce qui est possible en

vue d’'un avenir commun dans la relation de soin. Ricceur souligne ainsi I'importance de la

relation d’intersubjectivité pour comprendre et développer la capacité d’action de tout sujet.
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2.2 | L’expérience fondatrice de notre non-toute-puissance

Selon Agata Zielinski, la vulnérabilité humaine correspond a 'expérience fondamentale
de notre non-toute-puissance. En pédopsychiatrie cette expérience est prégnante lorsque,
devant certaines situations complexes en DI/TSA les soignants doivent accueillir et
accompagner des situations de vie considérées comme « sans solution » (252). Cette
expérience d’'impuissance est d'une part en lien avec la sévérité du handicap et la complexité
des situations en DI/TSA, et d’autre part, également en lien avec le fait d’étre exposé au
dilemme éthique de la contention et de 'abandon. En effet, lorsque nous ne pouvons
accueillir dans I'urgence ces jeunes lorsqu’ils sont en crise, nous les condamnons eux et leur
famille a I'exclusion, une exclusion dont les conséquences peuvent aller jusqu’au déces du
jeune lui-méme ou de I'un de ses proches (ex. défenestration d'un membre de la fratrie,

incendie de la maison).

Quand Autrui nous expose ainsi a nos limites, par de telles mises en danger, c’est a partir de
la reconnaissance de notre non-toute-puissance que nous parvenons a nous ajuster a autrui
pour le protéger. Selon Agata Zielinski :

« C’est peut-étre la, que je commence véritablement a "étre avec". Non a partir

de ce que j’ai ou de ce que je sais, mais a partir de ce que je ne sais pas, de ce

. : . " . .

que je n’ai pas, de ce que je ne peux pas. [...] Si "étre avec" est une disposition

qui demande a s’exercer, c’est sans doute a partir de la commune vulnérabilité

: attention a celle de 'autre, mais aussi a ma propre vulnérabilité comme moyen

de rencontre authentique d’autrui. » (33)

Ces accompagnements difficiles nous affectent et nous transforment, et font appel a notre
créativité pour maintenir et développer dans la durée le lien nécessaire a 'accompagnement.
Lorsque nous devons assumer la responsabilité de contraindre le sujet, sans méme pouvoir
. 7 . 4 b4 4 . 4 b \ :
garantir de facon absolue sa sécurité et I'intégrité de son entourage, n’est-ce pas a partir de

cette expérience de la vulnérabilité partagée, et plus précisément, d'une impuissance
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collective qu’il nous est possible de redéfinir les limites de notre co-existence ? L’efficacité
de 'accompagnement et le caractére adéquat d'un cadre de soin ne reposent-ils pas en effet
sur l'inventivité et ’humilité d'une équipe dans sa capacité a faire relation ? C’est tout du
moins, ce sur quoi Agata Zielinski insiste :

« La dimension éthique de la relation de soin consisterait a accepter de rencontrer

lautre a partir de ma vulnérabilité, et non a partir de ma puissance. » (32)

Ce second mouvement de la passivité, nous ouvre ainsi a cette dialectique de la relation
intersubjective qui, lorsque les crises sont récurrentes, correspond a un jeu d’asymeétrie
réciproque entre deux alter-ego (soignant et soigné) dont le soi ne s'atteste plus seulement
dans l'agir, mais également a travers ce second mouvement de la passivité :

« Méme la ou sa volonté s'exerce de la facon la plus aigué, 'homme n'est jamais
en pleine maitrise de son étre. Or, ce que cette passivité révele, c'est avant tout

la part d'altérité qui constitue le soi. » (244)

Dans ces propos de Paul Ricceur, l'attestation de soi correspondant a la capacité d'étre
'auteur de ses actes. Elle s’inscrit dans une dialectique de la relation d’intersubjectivité ou
le soi qui « s'atteste » et se manifeste ainsi dans 1'agir, nous renvoie mutuellement a ce que
nous pouvons et ce que nous sommes, les uns envers les autres, a la fois étranger pour I’Autre
et étranger a nous-mémes dans ce que nous pouvons pour autrui. Que savons-nous en effet,

de ce que nous pouvons pour autrui ?
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3 | La sollicitude aux confins de la reconnaissance de la vulnérabilité du soignant

Dans la continuité de cette perspective défendue par Ricceur — « Je suis ce que je peux, et
je peux ce que je suis » (244) — nous allons expliciter le troisieme mouvement du concept de
passivité en étayant notamment l'idée qu’il s’agit d'une « passivité capacitante » qui nous
rend responsable au sens de Lévinas : « Je suis moi dans la seule mesure ot je suis responsable
» (247). Ce troisieme mouvement de la passivité doit nous interroger de la fagon suivante :
de quoi l'autre souffrant nous rend-il capable ?
Selon Ricceur, ce troisieme mouvement de la passivité se définit ainsi :

« Enfin, la passivité la plus dissimulée, celle du rapport de soi a soi-méme qu’est

la "conscience." » (244)

3.1 | De la réciprocité a I'estime de soi

Pour Ricceur, la sollicitude s’adresse aux capacités de la personne a s’estimer soi-méme
pour réinvestir son désir, elle est une quéte de réciprocité qui corrige les rapports
d’asymétrie dans la relation de soin : le « recevoir s’égale au donner » et permet de «
compenser la dissymétrie initiale » (244). Lorsque les soignants se protegent avec des EPI
pour amortir I'impact des TGC ils apprennent a recevoir la violence de leur patient en la
percevant davantage comme l'expression d’'une souffrance et non plus seulement, comme

la manifestation d’'un simple danger ou d'un risque qu’il faudrait neutraliser au plus vite.

Dans cet « échange entre le soi affecté et 'autre affectant » (244), il s’agit bien d’empécher
I'asymétrie ou 'un ne ferait que donner et I'autre recevoir. Cette expérience de la passivité
est une posture professionnelle paradoxale qui consiste a étre activement non-
interventionniste afin que les soignants apprennent a ajuster leurs interventions en se
laissant transformer et affecter par leurs patients pour s’ouvrir a eux. Ainsi, les soins et
I'accompagnement au quotidien peuvent étre percus au cas par cas. Dans cette perspective,
c’est la reconnaissance de notre vulnérabilité en tant que soignant qui nous rend capable de

sollicitude en agissant ainsi, avec et pour autrui.
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« Méme s’il n’y a pas réciprocité effective, celle-ci doit étre possible ; rien dans

la relation ne doit venir 'empécher. » (33)

La sollicitude consiste a rendre possible une plus grande réciprocité dans la relation de soin.
Selon Riceeur, cette quéte de réciprocité est fondamentale et fondatrice, tant elle contribue
a soutenir le sujet dans sa capacité d’action au quotidien. Pour développer leurs capacités
relationnelles et ajuster leurs interventions aupres des jeunes avec DI/TSA, les soignants
doivent ainsi passer par cette expérience de passivité. Cet apprentissage du recevoir, qu’il
s’agisse d'une émotion ou d'un geste de la part de leur patient, est capital pour favoriser
I'émergence de la réciprocité et ce faisant, préserver l'intégrité de la relation soin en
inversant 'asymeétrie traditionnelle :

« Clest peut-étre la I'épreuve supréme de la sollicitude, que I'inégalité de

puissance vienne a étre compensée par une authentique réciprocité dans

I'échange » (244).

Cette sollicitude permet ainsi de maintenir la capacité du patient et du soignant a
s’estimer réciproquement a travers la relation : « La relation de soin permet aux sujets de se
maintenir mutuellement dans l'estime de soi. » (32) et c’est dans cette perspective que la
philosophe Agata Zielinski considére la « Phénoménologie de ’homme capable » de Paul
Ricceur comme une « Phénoménologie de 'homme capable de relation » (32). Une relation
qui, en contexte de violence, contraint le soignant a rechercher I'équilibre entre le refus de

I'indifférence et le refus de la domination, pour créer un chemin de coexistence (Figure 51).
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3.2 | Digne de liberté
Apprendre a reconnaitre sa propre vulnérabilité devient une vertu relationnelle (34)
lorsqu’en tant que soignant nous parvenons ainsi a développer une sollicitude qui repose sur
cette considération de '« homme capable » tel que Ricceur le concoit.
« La reconnaissance de ma vulnérabilité comme vertu est a la fois puissance et
renoncement : pouvoir d’agir pour le bien d’autrui, mais renoncement a vouloir
son bien a sa place. » (34)
La reconnaissance de la puissance d’agir de tout sujet tient dans la capacité que les soignants
peuvent déployer en prenant compte de leurs limites, pour trouver en eux-mémes, un
moyen de se rendre disponible et a I'écoute de la souffrance d’autrui pour le guider et
l'accompagner a « aller mieux », en veillant a ne pas se substituer a lui (34). Ce troisiéme
mouvement de la passivité est fécond (capacitant), dés lors qu’il inscrit le patient et le
soignant dans un projet commun de liberté.
L’affirmation de Ricceur : « Je veux que ta liberté soit » (244), ne tient-elle pas dans cette
capacité dont témoignent les soignants lorsqu’ils apprennent a mieux se protéger et ce
faisant, a prendre soin d’eux ?
Cette « passivité la plus dissimulée » mentionnée dans le troisiéeme mouvement de la
passivité de Ricoeur correspond a la prise de conscience de sa propre vulnérabilité
lorsqu’Autrui nous expose a nos limites.
N'est-ce pas précisément a partir de ces limites alors inconnues, qu'une éthique relationnelle
émerge pour s'ancrer dans la double tache de faire advenir la liberté de l'autre comme
semblable a la mienne ?
« On entre véritablement en éthique quand, a l'affirmation par soi de la liberté,
s'ajoute la volonté que la liberté de l'autre soit. » (244)
Ce souci de soi dont les soignants attestent en reconnaissant leur propre vulnérabilité n’est-
il pas nécessaire pour développer les capacités de «non-indifférence » et de «non-
domination » dont les soignants ont besoin pour contribuer au projet d'un devenir-plus-

libre pour le patient ?
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Enfin, si le soin correspond a cette possibilité pour la personne d'intérioriser sa puissance
d’agir, en la reconnaissant comme digne de liberté, si soigner est ainsi, un art du possible,
ne devrions-nous pas pour penser la violence de ces situations extrémes repenser ce parcours
de la reconnaissance en prenant également en considération les freins et les leviers a la

i d’agir d i 1 -mé de s’esti 7E ind
puissance d’agir des soignants leur permettant eux-mémes de s’estimer ? En prenant soin de
lui, le soignant n’offre-t-il pas la possibilité a autrui d’apprendre a prendre soin de lui, et ce
faisant, d’apprendre a prendre soin d'un Nous, au nom dun devenir commun, digne de

liberté.
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Chapitre VIII — Recherche-action participative « Code bleu USIDATU 2020 »

1 | Historique : une rencontre entre le soin et le design social

Le point de départ de cette recherche-action participative correspond a la mise en place
d’un partenariat entre 'équipe de 'USIDATU et I'Ecole de Design I'« ENSCi Les Ateliers »
(Paris). L’objectif initial de cette rencontre était de répondre a certaines limites de notre
étude ethnographique pour développer I'usage des EPI-Soignants et le recours a certains
outils de sécurisation innovants, comme le « grand ballon québécois », afin que 1'équipe de
I'USIDATU parvienne a mieux se protéger de I'impact de la violence des TGC. En aidant les
soignants a mieux se protéger, le but était de les sensibiliser au concept de « vulnérabilité
partagée » dont la reconnaissance promeut un respect mutuel entre eux et les personnes
DI/TSA dont ils ont la responsabilité. En effet, comme nous l'affirme la philosophe A.
Zielinski :

« La vulnérabilité reconnue peut aider a viser le bien, dans la mesure ou elle
n’est ni impuissance (qui empéche d’agir), ni toute-puissance (qui prend le

pouvoir sur autrui). » (34)

En avril 2019, les designers ont mis en place un premier atelier pour réfléchir a la
protection des professionnels de 'USIDATU et réduire leur pénibilité au travail. Ils ont
exploré les liens existants entre les outils, leurs usages et les espaces au sein desquels certains
«outils de sécurisation » pouvaient également étre envisagés comme des «objets de
médiation ». Nous illustrons dans nos résultats intermédiaires cette double caractéristique a
partir de 'exemple du « grand ballon » et du PAO. Cette premiere réflexion en design social
s’est notamment appuyée sur la facon dont certains outils de sécurisation recélent une
dimension inclusive et favorable au maintien de la relation de soin en contexte de soin et
d’accompagnement difficile. Lors de cette premiere collaboration entre soignants et

designers, deux axes de réflexion ont été privilégiés :
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1.1 | Des outils de sécurisation aux objets de médiation

L’idée était qu'en généralisant le port des EPI-soignants a I'ensemble de 1'équipe, le port
des EPI pourrait étre envisagé comme des « équipements de protection collective (EPC) »
(i.e., également favorable au respect de la liberté d’aller et venir des jeunes hospitalisés a
I'USIDATU). Une réflexion a été menée entre le passage des « EPI aux EPC » afin que le
recours aux EPI-soignants soit davantage reconnu comme une mesure de prévention active,
permettant d'une part de limiter ’escalade comportementale et d’autre part, lorsque la crise
est déja la, d’en réduire I'impact. Certains étudiants en design se sont par exemple intéressés
au port des manchettes utilisées par les infirmiéres de 'USIDATU (Figure 26) contre les
morsures ou griffures de certains patients afin de rendre leur port plus opérationnel.
L’«impact de la violence » fut au centre de la réflexion, afin de garder a l'esprit que la
persistance des TGC s’inscrit également dans des boucles rétroactives de violence (Figure 9)

qui, dans le champ de la DI/TSA, aboutissent réguliérement au recours a la contrainte.

1.2 | Une réflexion sur I'espace et la mise en application des résultats de I'ethnographie

Pour éviter que les situations de contrainte ne deviennent maltraitantes, I'idée était de
s’'interroger sur la facon dont la contrainte pouvait davantage étre partagée au nom d’une
« protection collective ». L'objectif était notamment de tenir compte du défi éthique auquel
sont confrontés les soignants au quotidien : trouver la «juste distance » ou la «juste

proximité » pour éviter les deux écueils que sont I'ingérence et 'abandon.

Le ballon ITCA utilisé depuis 20 ans dans les services accueillant des personnes avec
autisme sévére et trouble grave du comportement au Canada a ainsi suscité un grand intérét
de la part des étudiants en design et a amené a la réalisation d'une grande bouée (Figure 35),
avec pour objectif d'implanter un outil de sécurisation équivalent et adapté aux contraintes

architecturales de 'USIDATU. L’esprit de la bouée était le méme que pour le grand ballon :
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« éviter de se noyer dans I'impact de la violence »** des troubles du comportement lorsqu’ils
persistent au quotidien. La création de cette grande bouée a également permis de symboliser
I'esprit de notre recherche qui envisage la protection de soi comme un respect mutuel. En
effet, a partir de I'usage du grand ballon, il est possible de préserver 'intégrité de la relation
de soin en « médiant » la violence des interactions interpersonnelles qui aboutissent au

recours a la contrainte.

Figure 35. Restitution du travail des étudiants de I'ENSCI Les Ateliers
(source : photographie personnelle, Paris 19 avril 2019)

En cherchant a promouvoir I'implantation de ces outils qui soutiennent les capacités
relationnelles des soignants, le développement d'une culture de soin centrée sur les besoins

spécifiques des jeunes hospitalisés a 'USIDATU est davantage possible.

Cette parole a été rapportée par I'un des membres du jury de la Fondation John Bost, lorsque nous
avons remporté I'appel a projet en juin 2019.
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2 | Méthodologie : de I'observation participante  la participation observante

2.1 [ Contexte de I'étude

Cette premiére partie présente I'évolution de la recherche ethnographique au sein de
notre premier terrain : 'USIDATU. Apres avoir effectué une premiere phase en immersion
de 2017 a 2018, lorsque le recensement des pratiques de sécurisation a été finalisé dans le
cadre de 'ethnographie globale réunissant nos trois terrains (Paris, Montréal, Baltimore), la
question de I'implantation des résultats au sein de 'USIDATU fut une priorité.

Une recherche-action participative a donc été envisagée en effectuant une demande
d’avenant a notre protocole de recherche aupres du CERES. Cet avenant nous a par ailleurs
également permis de répondre a certaines limites de notre étude ethnographique (ex. la
non-inclusion des familles). Dans la continuité de notre réflexion sur la vulnérabilité
partagée (34), nous avons consolidé la dimension participative de notre recherche, en
modifiant certains éléments de notre méthodologie initiale (cf. chapitre II) :

(1) Concernant la méthode de collecte de données, nous avons fait évoluer notre protocole
en passant de '« observation participante » a la « participation observante ». Lors de la
premiere phase exploratoire (2017-2018), je soumettais mes observations a
I'appréciation critique des soignants de 'USIDATU participant a I'étude, pour qu’ils
contribuent a 'analyse des données de terrain. Désormais, depuis octobre 2019, mon
implication en tant quinfirmier chercheur a I'USIDATU a renforcé la dimension
participative de l'étude puisque, désormais, ma présence réguliere dans le service
influence directement les prises en charge d’enfants et adolescents hospitalisés a
I'USIDATU.

(2) La seconde modification importante ayant également fait I'objet de 'avenant a notre
protocole initial concerne la sélection des participants. En effet, nous avons d'une part
développé la dimension interdisciplinaire de notre étude, en recrutant ’ensemble des

corps de métier de I’équipe pluridisciplinaire de 'USIDATU®!. D’autre part, nous avons

¢! En octobre 2019, il ne restait que 6 participants (infirmier, aide-soignant) sur les 10 recrutés au début
de la recherche et nous avons élargie I'inclusion aux autres professionnels : cadre de santé, moniteur-
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également fait évoluer la dimension participative en ouvrant le recrutement aux parents
des jeunes hospitalisés a 'USIDATU. La diversité de ces participants nous permet
aujourd’hui de développer collectivement une culture de soin favorable au
développement et a l'implantation dans la durée de certaines des pratiques de
sécurisation graduées et individualisées, telles que nous les avions recensées a I'étranger.
Chacune de ces modifications de notre protocole a été encadrée par les Pr. Marjorie
Montreuil et Pr. Franco Carnevale, tous deux infirmiers chercheurs au sein du programme
de recherche interdisciplinaire sur ’éthique de 'enfance, intitulé « VOICE » (Views On

Interdisciplinary Childhood Ethics, McGill University, Canada)®.

2.2 | Objectifs
Pour cette recherche-action participative, les objectifs sont définis de la fagon suivante :
(1) Objectif principal : améliorer notre compréhension des besoins de protection des
enfants hospitalisés a 'USIDATU, en prenant en compte la vulnérabilité des
soignants pour développer des pratiques de sécurisation alternative a la contention
(PSAQ).
(i) Objectif secondaire : évaluer en collaboration avec les parents d’enfants hospitalisés
a 'USIDATU l'utilisation efficace et adéquate des PSAC, en les informant et en les

impliquant dans leur mise en ceuvre au quotidien.

éducateurs, ergothérapeute, psychomotricienne, orthophoniste, éducatrices spécialisées et
psychologues. Nous comptons également dans notre équipe une neuro-pédopsychiatre, un chef de
clinique et une interne en médecine.

62 https://www.mcgill.ca/voice/
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protection des enfants hospitalisés & IF'USIDATU, en
prenant en compte la vulnérabilité des soignants pour
développer des pratiques de sécurisation alternative a la

E N SC im SDER'DS| 1. Améliorer notre compréhension des besoins de

Studio expérimental contention (PSAC).
« Papoose Board » e
L ycle 1
e Objectif principal

Mars — Mai 2020
(report Covid-19)

« Workshop EPI »
ENSCI - APHP
Mars — Avril 2019

Observation

1% ethnographie 2% ethnographie
ciblée sur |es soignants  ciblée sur les parents

Discussion |

Préparation : création du
partenariat avec I'ENSCi
et du COPIL “Code Bleu”

1 réflexion 2% réflexion EE. Oct. 2019 - Sept. 2020
du COPIL du COPIL i—
: Mars — Juin 2021 Sept. 2021
‘ ‘ (report Covid-19) Application &
‘ Planification diffusion des
connaissances
1% proposition 2¢ proposition

pour développer les pour developer les
PSAC avec les soignants  PSAC avec les parents

h, -
\ Action

1% implantation 2% implantation
des PSAC par les soignants  validée par les parents

Studio expérimental
« Papoose Board »
ENSCI - APHP
Oct.2020 - Jan. 2021

Oct. 2020

Objectif secondaire

L_ 2. Evaluer en collaboration avec les parents d'enfant
hospitalisé a I'USIDATU ['utilisation adéquate et efficace
des PSAC, en les impliquant dans leur formalisation et
mise en ceuvre au quotidien.

Figure 36. Déroulement de la recherche-action participative « USIDATU CODE BLEU 2020 »

2.3 | Déroulement au sein de 'USIDATU

Premier cycle : mise en place des ateliers participatifs (2019-2020)

Dans un premier temps, depuis octobre 2019, la mise en place d’ateliers participatifs
(Figure 37) a permis a 'ensemble de I'équipe soignante et encadrante de 'USIDATU de
prendre connaissance des pratiques de sécurisation a I'étranger et de réfléchir ensemble aux
développements de certaines d’entre elles, pour les adapter a 'USIDATU. Les soignants ont
été informés que 'objectif de la recherche était également de collaborer avec les familles.
Depuis octobre 2020, I'inclusion des parents permet d’explorer la validité sociale des outils
de sécurisation que nous considérons comme innovants. Cette collaboration avec les
familles ouvre une discussion sur la potentielle transférabilité de ces outils de sécurisation
au domicile ou au sein des structures médico-sociales qui accueillent et accompagnent leurs

enfants.
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fx speA-psl

USIDATU 2020

Ateliers participatifs
« VIOLENCE & CONTENTION »

organisés sur votre temps de travail et ouverts a tous !

le mardi de 14h30 a 15h30
1¢" étage, Poste de soins

OBIJECTIFS
Participer a I'élaboration de la formation continue sur les
situations de violence et de contention auxquelles vous étes
confrontés a I'USIDATU.
Votre collaboration permettra la transmission des savoirs
nécessaires a la compréhension de I'impact des troubles graves
du comportement : automutilation & hétéro-agressivité.

DEROULEMENT

1/ Présentation des pratiques de sécurisation alternatives a la
contention de Baltimore et de Montréal.

2/ Discussion sur la possibilité d’implanter certaines de ces
pratiques pour améliorer votre quotidien a I'USIDATU.

3/ Synthése d’un contenu pédagogique correspondant a votre
fonction a I’'USIDATU, illustré d’un cas clinique pour lequel la gestion
de la violence vous a semblé problématique pour I’équipe de soin.

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

Figure 37. Flyer pour la transmission pour la transmission des résultats de I’étude
éthnographique
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Deuxiéme cycle : création d’'un programme de formation interdisciplinaire sur les situations
de violence et de contention en pédopsychiatrie (2020-2021)

Apres la mise en place des ateliers participatifs, un programme de formation continue a
été élaboré et progressivement mis en place au sein de 'USIDATU, avant de s’étendre a
I'ensemble de notre service de pédopsychiatrie. Ce programme de formation intitulé « Code

bleu » se décline en trois modules :

Module 1 : prévention primaire

Son objectif est de valoriser la pluralité des regards sur les situations de crises afin
d’expliciter comment chaque corps de métier peut contribuer au développement de mesures
de prévention de la violence en contexte d’hospitalisation. Nous I'avons intitulé « Journée
pédagogique interdisciplinaire ». Cette journée annuelle permet a chaque professionnel de
mieux comprendre la spécificité et la complémentarité de chacune des disciplines
nécessaires pour comprendre et intervenir dans les situations complexes en DI/TSA. Elle
formalise notamment la « gestion des antécédents » afin d’ajuster au mieux 'environnement
de soin aux difficultés rencontrées par les jeunes hospitalisés a 'TUSIDATU (cf. chapitre III ;

Figure 9).

Module 2 : prévention secondaire

Il correspond a la gestion des crises comportementales. Il se déroule sous la forme
d’entrainements pour initier les soignants a « contenir » et « étre contenu », en apprenant
les différentes techniques d’immobilisation manuelle et les interventions physiques
efficaces et adéquates. Ce module de formation aide également les professionnels a prendre
conscience de I'impact de leurs interventions (Figure 9). En effet, une attention particuliere
portée aux « conséquences » des TGC leur permet de comprendre les différents facteurs
d’escalade comportementale lors des interventions comme, par exemple, lorsqu'un jeune
« recherche » a étre immobilisé pour répondre a son besoin d’attention de la part des adultes.
A la fin de ce module, une sensibilisation aux « Enjeux éthiques des situations de violence

et de contention en pédopsychiatrie » est menée afin d’ouvrir une discussion sur la question
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de I'immobilisation manuelle sur tapis, telle qu’elle est préconisée en dernier recours a

I'USIDATU (Figure 23).

Module 3 : prévention tertiaire

Il aborde les enjeux éthiques de la « vulnérabilité partagée », le recours aux EPI, 'usage
du grand ballon et du PAO. Ce troisi¢éme niveau de prévention est complexe et reprend les
deux niveaux de temporalité que nous avons explicités dans notre introduction générale. En
effet, pour comprendre et agir dans la complexité de ces accompagnements difficiles, il faut
pouvoir penser conjointement la dimension « aigiie » (en lien avec la maladie) avec la
dimension au « long court » (en lien avec le handicap). Ce dernier module de formation
insiste sur la complexité des boucles rétroactives de violence et sur leurs répercussions
traumatiques pour les « patients contraints » et pour les « professionnels contraints de
contraindre ». Comme nous I'avons déja remarqué dans les résultats de notre ethnographie
(cf. chapitre VI), pour comprendre la persistance des TGC et leur impact global, il faut
inscrire la genése de ces troubles dans la trajectoire développementale des jeunes avec
DI/TSA. En effet, étant donné que 'USIDATU est un service de dernier recours, devant le
parcours chaotique et les ruptures d’accompagnement dont sont victimes ces jeunes, il est
nécessaire de prendre en compte la dimension traumatique de ces situations de vie difficiles.
Certains jeunes avec DI/TSA peuvent effectivement avoir une tres faible estime d’eux-
mémes voir méme des syndromes de stress post-traumatique (SSPT) induits par 'exclusion
systématique des établissements médico-sociaux (1,2) ou un recours excessif aux mesures de
contraintes lorsqu’ils sont a ’hopital. Le recours aux EPI-Soignants et a certains outils de
sécurisation innovants permet ainsi de limiter les interventions physiques afin de tenir
compte de cette dimension traumatique. Par ailleurs, en ce qui concerne les soignants
« contraints de contraindre » dans la durée, leur détresse morale (56) a également besoin
d’étre davantage reconnue lorsqu’ils sont confrontés a de telles situations extrémes. Ce
dernier module aide ainsi les soignants a repenser ces situations de violence et de contention

qui les affectent tant.
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L’intitulé « Code bleu » fait référence au « petit livre bleu » du CGLPL (5) qui, depuis 2016,
est devenu une référence pour les soignants qui se questionnent sur le recours a I'isolement
et a la contention en psychiatrie. La couleur « Bleu » fait également écho au livre de Daniel
Tammet «Je suis né un jour bleu»* qui illustre notamment comment l'autisme peut
également étre considéré comme une différence, une singularité et non pas seulement
comme un déficit ou une souffrance psychique. La référence a ce témoignage permet de
sensibiliser les soignants aux spécificités individuelles des patients a travers leur
fonctionnement cognitif et autistique. Exemple, la notion de «neurotypicité » permet
d’attirer l'attention de I'équipe de 'USIDATU sur les différents degrés de sévérité de
l'autisme et sur son hétérogénéité. La couleur bleue a également été choisie en référence
aux grandes instances internationales qui promeuvent le respect des droits humains (253).
Enfin, le terme de « Code » se réfere a la fois aux codes de déontologie professionnelle et
également aux multiples équipes d’intervention spécifiquement dédiées a la gestion de crise.
Au Québec, dans les établissements de santé, les équipes qui pronent la désescalade ou la
pacification s’appellent « Code Blanc ».

Ce programme de formation reprend plusieurs points importants de notre recherche

ethnographique dont nous approfondirons la discussion dans le chapitre suivant.

8 « Je suis né le 31 janvier 1979 — un mercredi. Je sais que c'était un mercred|, parce que la date est
bleue, dans mon esprit et les mercredis sont toujours bleus, comme le nombre neuf ou le son des voix
bruyantes en train de se disputer. [...] Les nombres sont mes amis et ils sont toujours présents autour de
moi. Chacun est unique et a sa propre personnalité. Onze est amical et cinq est bruyant, alors que quatre
est a la fois timide et silencieux — c’est mon nombre préféré. [...] Certains nombres sont trés beaux,
comme trois cent trente-trois. Quatre-vingt-neuf me rappelle la neige qui tombe. [...] Les émotions
peuvent étre difficiles pour moj, elles peuvent étre difficiles a comprendre alors jutilise souvent les
chiffres pour m'aider. Si un ami me dit qu'il se sent triste, je ITmagine en train d'étre assis dans 'obscurité
du nombre six et ¢ca maide a ressentir ce méme sentiment de tristesse. [...] Les nombres m'aident a
mieux comprendre les autres. [...] Quand je regarde une séquence de chiffres, ma téte commence a se
remplir de couleurs, de formes et de textures, qui se tissent ensemble spontanément pour former un
paysage visuel. lls sont toujours trés beaux pour moi ; quand jétais enfant je passais des heures d
explorer les paysages de nombres dans mon esprit. » (Daniel Tammet. Je suis né un jour bleu. J'ai lu,
2009.)
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3 | Résultats intermédiaires pour le développement d’une culture de soin « sécurité-qualité »

3.1 | Premiére vignette : le « Ballon thérapeutique ITCA »

Les aménagements de 'environnement actuellement préconisés au sein de 'USIDATU
ont pour objectif d’aider les soignants a garder une posture professionnelle compréhensive,
telle que décrite précédemment, en opposition aux logiques de contrdle que nous avons
notamment mise en avant dans notre ethnographie ciblée sur le terrain canadien (cf.
chapitre VI). Voici le témoignage d’une soignante a propos de ce grand ballon :

« Le grand ballon sert beaucoup avec nos deux patientes qui agrippent et griffent.
Il nous permet d’étre pres d'elles sans étre en danger. Il réduit I'enfermement...
C’est vraiment un outil qui permet plus de liberté, de sécurité et de présence. »

(infirmiere de 1'USIDATU, Paris, juin 2019)

Ce témoignage nous montre dune part que cet outil de sécurisation est pertinent pour le
développement d'une politique institutionnelle de moindre recours a la contrainte et,
d’autre part, comment l'outil influence notre rapport a la violence et a la facon dont nous
nous représentons les TGC pour y répondre de facon adéquate. Depuis plus d’un an, la
présence du grand ballon permet de soutenir les capacités relationnelles de 'équipe de
I'USIDATU, en «médiant» les interactions interpersonnelles (corps-a-corps) qui

habituellement sont source de blessures corporelles.
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Figure 38. Le Ballon thérapeutique ITCA a I'USIDATU, mars 2021
(source : photographie personnelle)

Avec 'usage du grand ballon, le développement d'un autre « imaginaire local » (Jocal/
Imaginary) (17,18) est possible et lorsque la recherche se terminera (fin 2021), nous
pourrons analyser comment les représentations de la violence des TGC ont évolué a
I'USIDATU, entre 2017 et 2021. Cet outil aide I'équipe a construire collectivement une

culture de soin qui s’inscrit dans la philosophie « Ukeru »% (cf. chapitre III, Figure 11).

64 En japonais « ukeru » (52(F %) signifie « recevoir » ou « subir ». Le ballon permet aux soignants
d'accueillir la violence des TGC afin de les percevoir en priorité comme |'expression d'un besoin ou d’'un
désir et non d'un simple danger.
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Cette perspective défend la fonction contenante du service en permettant de développer les
capacités de linstitution a accueillir et a accompagner les situations de violence, en
désamorcant le processus « agression-répression ». En limitant les interventions physiques,
le ballon permet de prendre en considération les traumatismes associés aux mécanismes
d’exclusion ou aux mesures de contraintes dont les jeunes avec DI/TSA et TGC peuvent étre
victimes avant leur arrivée au sein du service (cf. Chapitre VII). Lorsque le soignant se

rapproche du ballon, il le fait précisément pour se mettre en position de recevoir afin de

pouvoir ajuster son intervention aupres des jeunes patients.

Figure 39. Prise des traitements médicamenteux par I'intermédiaire du ballon (source :
photographie personnelle, USIDAU, 2021)

Depuis plusieurs mois, cet adolescent de 16 ans ne tolére plus le fait de sortir de sa chambre.
Avec ce jeune, le moindre soin et la moindre activité de la vie quotidienne (ex. repas,
douche) sont souvent sources de crainte de la part du personnel, tant ses gestes hétéro-
agressifs peuvent étre importants. Grace a l'usage du ballon, il tolére désormais le fait que

sa chambre reste « semi-ouverte » alors qu'auparavant il devenait systématiquement agressif
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si un soignant ne refermait pas a clé la porte derriére lui. Dans un premier temps, la mise en
place du ballon lui a permis de se réhabituer a avoir la porte de sa chambre ouverte alors
qu’il était enfermé depuis des mois. Cette « exposition » a 'environnement extérieur de sa
chambre a rendu possible un travail sur la « communication réceptive ». En effet, en étant
exposé aux allées et venues multiples du couloir et en étant sollicité plusieurs fois par jour
par les salutations des soignants, progressivement, de semaine en semaine, ce patient s’est
montré plus coopérant (Figure 39). Dans un second temps, il est venu réguliérement de lui-
méme se poser sur le ballon pour voir ce qu’il se passait a 'extérieur de sa chambre (voir ci-

dessous, cf. Figure 40).
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Figure 40. Aprés des mois d'enfermement, peu a peu un jeune hospitalisé a 'lUSIDATU
parvient a s ouvrir par I'intermédiaire du ballon
(source : photographie personnelle, 2021)
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Cette ouverture progressive lui a par la suite permis d’aller et venir plus aisément au sein de
I'unité et de se socialiser davantage en tolérant une plus grande proximité avec ses soignants
référents (ex. lors d’ateliers socio-éducatifs). Le ballon I’a ainsi aidé a se sentir suffisamment
4 7 b} . . \ . . > o . ’ .
protégé pour accepter de s’'ouvrir progressivement a autrui. Aujourd hui, il est désormais
capable de réclamer de l'eau en sollicitant spontanément des soignants par des gestes qui

témoignent d'une amélioration sur le plan de la « communication expressive ».

Proxémie et relation de soin

L’efficacité du ballon réside dans le fait qu’il permet un ajustement mutuel afin que
chacun préserve la distance personnelle dont il a besoin pour se sentir en sécurité (voir ci-
dessous, le concept de « proxémie » (235) (cf. Figure 41). Rappelons que pour les personnes
autistes la spatialité n’est pas la méme que pour une personne neurotypique. Aussi, certains
soignants sont-ils rapidement intrusifs lorsque, sans le savoir, ils pénetrent déja dans la

sphere intime des jeunes avec DI/TSA.

SPHERE PUBLIQUE

SPHERE SOCIALE

<" SPHERE
ERSONNELL

Figure 41. Diagramme des sphéres proxémiques chez des sujets de la
classe moyenne de la céte nord-est du continent américain

(d aprés Edward T. Hall, 1978)
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Au quotidien, le ballon permet ainsi de dépassionner les corps-a-corps habituellement
sources de conflits et de blessures. La distance qu’il impose neutralise la valence
émotionnelle de certaines interactions interpersonnelles et contribue ainsi a une prévention
active dans le quotidien. Le ballon permet de réduire les facteurs d’anxiété qui sont en lien
avec l'exces de proximité ou l'exces de distance. Un exces de distance peut effectivement
étre percu comme un rejet de la part des jeunes avec DI/TSA qui trés souvent réclament
beaucoup d’attention de la part des professionnels. Le ballon induit ainsi ce mouvement
paradoxal consistant a engager le corps du soignant avec prudence. La distance physique
imposée par le soignant par I'intermédiaire du ballon peut étre la marque d'une empathie
lorsqu’elle témoigne de I'écoute des besoins spécifiques de certaines personnes autistes, avec
lesquelles il faut tenir compte de la spatialité®. Le ballon permet donc d’entrer & un niveau
d’« empathie avancée » (242), en privilégiant notamment le langage corporel aupres des
patients non verbaux avec lesquels bien souvent il est plus difficile d'interagir. S’instaure

alors la possibilité d'une relation de soin basée sur la confiance mutuelle.

¢ La notion d'espace semble aller de soi, ou au contraire peut-étre terriblement abstraite. La spatialité
est la fonction qui nous permet de concevoir I'espace : une étendue qui nous entoure et dans laquelle
nous nous situons, avec la possibilité d'y évoluer, d'aller d'un point a un autre, d'en revenir par le méme
chemin ou par un autre. Avec la spatialité, chaque élément, et donc nous-mémes, a une étendue, une
limite, un dedans et un dehors, et on peut y faire certaines opérations : ouvrir, fermer, remplir, vider,
dilater, rétracter, contenir, transvaser, translater, aller vers, ramener...
(http://www.chups.jussieu.fr/polysPSM/psychomot/danseth/POLY.Chp.2.3.2.html )
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Figure 42. Le « ballon thérapeutique » dans le couloir de I"'USIDATU Enfant
(source : photographie personnelle, janvier 2020)

Dans la vie de tous les jours, les jeunes avec DI/TSA peuvent jouer avec le ballon, ce qui
leur permet de le voir positivement. Plusieurs des patients interagissent de facon adaptée
avec lui, en explorant leur potentiel et en répondant a certains de leurs besoins (ex. activité
physique, décharge motrice). En 2020, un patient de 'USIDATU a ainsi développé une
relation particuliére avec le grand ballon sur lequel il rebondissait plusieurs fois par jour
pour s’apaiser et claquait également le ballon avec ses deux mains a plat pour ressentir les
vibrations. Auparavant, ce méme patient se montrait extrémement irritable au moindre
effort physique et les interactions avec les soignants étaient systématiquement source
d’automutilation. Lorsque les soignants observent de telles interactions « humain-objet », ils
comprennent mieux pourquoi cet outil s’intitule « ballon thérapeutique », tant son usage
correspond a certaines prises en charge en ergothérapie ou en psychomotricité. Les prémices

de la relation nécessitent souvent le passage par une médiation corporelle.
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3.2 | Seconde vignette : le « PAO Sport de Contact »

Accueillir et accompagner au quotidien la violence par I'intermédiaire de PAO

Ce second outil de sécurisation, tout comme le ballon, est également un outil/objet de
médiation. Afin de bien distinguer les deux contextes d’utilisation du PAO (crise versushors
crise), il nous est nécessaire de développer certains points théoriques de ce dispositif socio-
éducatif qui a été créé par Corentin SAINTE-FARE-GARNOT (éducateur spécialisé et
ethnologue) en 2006 en Institut thérapeutique éducatif et pédagogique (ITEP) et au sein de
I'IME Alphée avec lequel nous travaillons. Aujourd’hui, cet usage spécifique du PAO est
inclus dans le module 3 de la formation « Code bleu » dont 'ensemble des soignants de
I'USIDATU bénéficient. Dans le cadre de la recherche-action participative, la mise en place
de l'atelier Sport de Contact soutient le développement de la culture de soin de I'unité de

Baltimore, en 'adaptant aux normes institutionnelles francaises de 'USIDATU.

Par l'intermédiaire du PAO, il est possible de se protéger en tant que soignant tout en
inscrivant ce processus de sécurisation dans un apprentissage socio-éducatif. Le « PAO »
signifie bouclier en thailandais. En dehors du contexte de crise, lors des ateliers Sport de
Contact, il permet d’entrer en relation plus facilement aupres des jeunes les plus en
difficulté. Lorsque son usage est efficace, il s’apparente au « Coussin colére »*® qui, comme
son nom l'indique, permet d’aider a rendre plus supportable une situation de (pré)crise, en
incitant le jeune a rediriger ses coups sur le PAO (qui est rembourré et tres épais). Le jeune
apprend a se décharger dessus. Ce dispositif socioéducatif permet ainsi aux jeunes avec
DI/TSA d’acquérir des compétences d’autorégulation en identifiant leurs émotions

négatives et en apprenant par eux-mémes a évacuer leur stress.

66 https://www.autismediffusion.com/coussin-de-colere-c2x21270372
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Figure 43. Espace dédié a l'atelier « Sport de Contact » adapté a I'USIDATU

La particularité de I'atelier Sport de Contact est d’installer un cadre d’apprentissage aussi
bien pour les jeunes que pour les professionnels qui y participent, afin que les risques de
débordement puissent étre anticipés. Premiérement, lors de cet atelier, il s’agit de
comprendre les jeunes avec DI/TSA a la fois dans 'expression de leur souffrance a travers
leur besoin (a soulager) et leur désir (a satisfaire), désirs qui bien souvent, sont plus difficiles
a reconnaitre et a prendre en compte a I'hopital. Cette conception « élargie » du soin qui
integre également les préférences du jeune est capitale; elle renvoie a la notion de
« Puissance d’agir », tel que nous I'avons vu avec Paul Ricceur :

« La souffrance n’est pas uniquement définie par la douleur physique, ni méme
par la douleur mentale, mais par la diminution, voire la destruction de la capacité

d’agir, du pouvoir-faire, ressenties comme une atteinte a I'intégrité de soi. » (244)
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En d’autres termes, en nous inspirant d'une définition du soin donnée par le Pr. Daniel
Marcelli, lors de cet atelier il s’agit d’« aider a tolérer la souffrance d’un désir non satisfait »
(254). A TUSIDATU, ce dispositif socio-éducatif a été adapté et progressivement mis en
place pour développer un atelier individuel spécifiquement dédié aux patients avec lesquels
les risques de blessures et les besoins de protection sont les plus importants.

Deuxiemement, il s’agit aussi d'un espace d’apprentissage pour le soignant. En effet, la

logique d’« autoprotection » et de protection d’autrui est au cceur de ce dispositif dont nous
avons modélisé 'espace avant d’envisager son implantation a 'USIDATU (voir ci-dessus ;
Figure 43). Cet atelier aide effectivement les soignants a prendre conscience de leurs limites
et de leur propre vulnérabilité, en éprouvant autrement le corps-a-corps, soit par
I'intermédiaire du PAO, soit grace aux ports mutuels des EPI; comme cela se fait dans
I'équipe d’intervention comportementale intensive de I'unité de Baltimore (voir Chapitre
V, Figure 27).
Quand un jeune est isolé depuis plusieurs mois et que les professionnels viennent le voir
dans sa chambre pour le solliciter a participer a un atelier individuel, ses soignants référents
s’équipent devant lui pour lui montrer comment lui aussi pourrait s’équiper pour se protéger
et prendre soin de lui. Les EPI font ainsi partie intégrante d’'un apprentissage correspondant
au besoin fondamental «s’habiller, se déshabiller » (255). Le port des EPI s’effectue en
symétrie avec les soignants pour solliciter les capacités d’imitation motrice des patients
habituellement non-coopérants et avec lesquels la violence envahit toute possibilité
d’apprentissage. Lorsqu'un enfant autiste s’automutile, il est ainsi possible de lui apprendre
a porter un casque pour l'aider a se protéger de certains de ses comportements compulsifs.

Bien souvent, ces jeunes ont peur de leur propre violence et ils ne peuvent 'exprimer.
Pour limiter le risque d’escalade et les rassurer, il est essentiel que les soignants apprennent
a avoir moins peur qu'eux, de leur propre TGC. Lors de ces temps d’apprentissage, les
professionnels doivent dédramatiser les situations ot le jeune pourrait, en plus de ses peurs,
se sentir en échec, en valorisant la dimension ludique et socio-affective des interactions

interpersonnelles.
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Mon ami PAO
Dans le prolongement du travail sur les capacités d’imitations motrices lors d'un atelier,

nous pouvons par exemple proposer au jeune de tapoter sur « PAO » a un rythme ou a une
intensité particuliére. Notre objectif est qu’il apprenne a éprouver dans son corps le bénéfice
immédiat de la décharge motrice. Voici comment le PAO peut étre utilisé lorsque les
soignants sollicitent le jeune pour qu’il participe a un atelier Sport de Contact. La premiere
étape consiste a déposer au sol et a ’horizontale deux PAO l'un en face de l'autre, avec de

part et d’autre, le jeune et le soignant qui se font face en étant tous deux a genoux.

Premiére séance :

(1) Le premier temps correspond a ’habillage « en symétrie » avec le port d’EPI.

(2) Le soignant : « Je tape sur le mien avec les deux poings fermés. A toi ! » (en indiquant au
jeune par un geste qu’il peut taper comme lui sur PAO)

(3) Le jeune pose ses mains sur le PAO sans vraiment taper.

(4) Aussitot le soignant 'encourage « BRAVO ! », et frappe a nouveau sur son PAO pour lui

remontrer et ainsi lui apprendre par la répétition qu’il a le droit de frapper PAO.

Deuxiéme séance :

(5) Le méme soignant reprend les mémes consignes et dés que le jeune parvient a I'imiter
davantage, il retire son PAO et lui propose de partager le PAO restant, en se rapprochant
de lui afin de le familiariser avec une nouvelle configuration spatiale (plus de proximité).
Le soignant propose alors de frapper PAO chacun son tour. Il encourage le jeune, des
qu’il manifeste un geste adapté sur le plan moteur afin que, progressivement, le jeune
intégre a travers cette expérience corporelle le fait que cette conduite est socialement

valorisée par I'adulte.
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(6)

(7)

Troisieme séance :

Lorsqu’ils parviennent tous deux a se synchroniser (a une et a deux mains), si le jeune et
le soignant parviennent a frapper ensemble sur PAO sans que cela ne génere de
débordement chez le jeune, le retrait progressif des EPI-Patients et EPI-Soignants peut
alors s’effectuer en symétrie et au fur et a mesure que la confiance s’installe. L’atelier
peut ensuite évoluer sans EPI, en gardant en revanche « PAO », avec lequel un dialogue

tonico-émotionnel s’est établi.

Quatriéme séance :

Par la suite, lorsque le jeune se montre davantage coopérant, il devient possible de lui
proposer d’interagir sans lintermédiaire de PAO. Cette pratique s’intitule le
« Chaluttage » (voir ci-dessous, Figure 44). Ce moment du corps-a-corps est cadré et
correspond a la possibilité de « faire du chahut » de fagon structuré et organisé. La
pratique du Chaluttage est I'une des finalités de l'atelier Sport de Contact. Lorsque les
professionnels cherchent ainsi a aller au contact du jeune, sans 'intermédiaire de PAO,
il s’agit de l'aider a éprouver dans son corps une sécurité dans le toucher, afin qu’il se
sente en confiance. Au tout début, si le jeune l'accepte, la pratique du Chaluttage peut
par exemple consister a poser les mains paume contre paume, en se laissant guider par
le professionnel. La place du corps dans I'atelier Sport de Contact est fondamentale, tant
les jeunes avec DI/TSA ont un trouble au niveau de leur « schéma corporel ». Il s’agit
donc par ce contact physique (jeu d’opposition et de résistance) de soutenir I'intégration

sensori-motrice nécessaire au bon développement du jeune.
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Figure 44. Pictogramme qui symbolise la pratique du Chaluttage
(source : ©Sport de Contact)

Garantir un corps-a-corps respectueux par l'intermédiaire des EPI

Des lors que les EPI ne sont plus nécessaires, il est possible de récréer progressivement la
relation, en garantissant une sécurité dans le toucher. Le port d’EPI pour les parties intimes
est en revanche obligatoire lors de chaque atelier (coquille pour le sexe et protege poitrine).
Il permet de garantir les conditions d'un corps-a-corps respectueux. Ces protections sont
nécessaires afin d’anticiper la « angoisse d’érotisation » et de « destruction » (255) et ce, en
particulier pour les patients victimes de maltraitances. En protégeant les zones érogénes du
corps, les soignants peuvent expliciter a 'enfant et a 'adolescent la notion d’« Interdit » et
d’« Intimité ». Lors de chaque atelier, il est ainsi rappelé a tour de rdle qu’il est interdit de
toucher son sexe ou de toucher le sexe d’autrui. Avant chaque séance, les jeunes ont besoin
de s’assurer de la cohérence de cette regle. Il est donc de coutume que les professionnels
témoignent qu’ils respectent bien les regles qu’ils transmettent. En établissant cette régle
avec 'usage de ces EPI qui symbolisent le sexe et les seins, les jeunes éprouvent dans leur
corps que nous respectons bien ces régles fondamentales (243) qui les aident a distinguer le

«négociable » du « non négociable » (Figure 45).
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Contenir les débordements par la décharge motrice sur PAO

Au début, il est possible que l'initiation a la pratique du Chaluttage génére une
excitabilité ou des angoisses qui peuvent se manifester par des comportements envahissants
ou des mises en danger, notamment lorsque le jeune n’a pas compris la consigne du jeu.
Devant de tels débordements, il faut alors rapidement le contenir en se mettant derriere lui
pour bloquer ses comportements a risque de blessure et aussitot les rediriger sur le PAO.
Cette procédure de redirection nécessite que le professionnel soit aguerri dans sa capacité a
pouvoir contenir le jeune contre lui, tout en lui tenant 'avant-bras pour effectuer une
guidance physique et « faire avec lui ». Le professionnel doit lui rappeler explicitement par
des gestes qu’il est interdit de se blesser ou de blesser autrui en s’appuyant sur les
pictogrammes prévus a cet effet (Figure 45). Dés que le jeune semble revenir a lui et étre
rassuré, le soignant estompe progressivement (fading) la guidance physique, afin d’aider le
jeune a répondre par lui-méme aux consignes du jeu que nous lui proposions. Lorsque le
jeune parvient a mieux distinguer 'intérét d’'un objet comme « PAO » et qu’il sait qu’il a le
droit de se décharger dessus, son usage peut devenir une véritable « béquille » au quotidien.
En effet, pour contenir les débordements habituellement rencontrés par certains jeunes
avec DI/TSA, la présence du PAO a coté d’eux peut les aider a tolérer des situations
anxiogenes. Par exemple, lors des repas en collectivité qui sont habituellement sources de
désorganisation, la présence du PAO peut ainsi s’apparenter a un objet transitionnel

permettant de rassurer certains jeunes (245).
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Moi ]'ai interdiction de me blesser moi Moi j'ai interdiction de blesser les autres| Les autres ont interdiction de me blesser moi

La Loi, les Regles pour vivre ensemble

obligatoire autorisé
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AUTORISATION
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4 i
< » ‘
MOi AUTORISE BLESSER PAO
|SAC DE FRAPPE

Moi je suis autorisé a blesser le pao et le sac de frappe

Figure 45. Extrait du « Livre de la Loi, des Régles pour vivre ensemble » de I atelier Sport
de Contact (source : ©Sport de Contact)

Penser Ia violence sans nécessairement avoir a 1a contréler

Lors de ces ateliers, grace aux EPI-Soignants et au PAQ, il est possible de mettre en ceuvre
plusieurs stratégies d’interventions comportementales telles qu’elles sont fréquemment
pratiquées a Baltimore : les techniques de bloquement, de redirection sur le PAO et les

procédures d’extinction®’ (voir ci-dessous : Figure 46).

7 « L'extinction en tant que procédure se produit lorsque le renforcement dun comportement
préalablement renforcé est interrompu;, par conséquent, la fréquence de ce comportement diminue dans
le futur. » (traduction libre) d'aprés Heward, Heron, Neef, Peterson, Sainato, Cartledge, et al. (Eds.).
(2005). Focus on behavior analysis in education: Achievements, challenges, and opportunities. Upper
Saddle River, NJ: Prentice Hall/Merrill.
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Figure 46. Le besoin d’EPI pour anticiper et amortir le
« pic d’extinction » en contexte d évaluation
(d aprés https.;/www. ba-eservice.info/extinction)

A TUSIDATU, il existe une intervention comportementale similaire 4 la « procédure
d’extinction » (extinction procedure). Elle s’appelle la « désensibilisation » et correspond a
une tentative de déconditionnement. Lorsque certains TGC persistent et que I’ensemble des
solutions alternatives se sont avérées inefficaces, cette procédure peut étre envisagée. Elle
est néanmoins délicate a mettre en ceuvre car elle prescrit aux soignants d’ignorer I'impact
des TGC et de ne pas réagir lorsqu’ils sont confrontés a des gestes auto ou hétéro-agressifs
afin de tester 'hypotheése selon laquelle les comportements agressifs seraient maintenus par
la réaction ou l'attention que les soignants leur porteraient (cf. le modeéle ABC, Figure 9).
Lors de cette procédure de désensibilisation, les soignants doivent s’équiper au complet (cf.

I'équipe de Baltimore, Figure 27) afin d’étre en mesure de tolérer I'impact de la violence, en

anticipant notamment le « pic d’extinction » tel qu’il est décrit sur le graphique (Figure 46)
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Figure 47. Un infirmier de 'USIDATU lors d’une procédure de « désensibilisation »
(source : photographie personnelle, septembre 2018)

S’'il s’avere qu’effectivement ’hypothese est la bonne et que les TGC s’estompent, le soignant
peut, soit faire diversion en redirigeant le jeune vers une activité ludique, soit 'encourager
aussitot lorsqu’il adopte par lui-méme un autre comportement avec moins de blessures. Ce
type d’intervention permet de valoriser le jeune dans sa capacité d’action (agency),
notamment lorsqu’il parvient a choisir l'activité vers laquelle le soignant doit le rediriger.
Cette évaluation fonctionnelle des TGC (Figure 28) aide par la suite ’équipe a trouver des
réponses plus adéquates pour désamorcer les situations de crise. D’autres stratégies
comportementales de type « DRA/DRO » (cf. chapitre IV) telles qu’elles sont pratiquées a
Baltimore, pourraient étre développées davantage et formalisées dans le cadre de l'atelier
Sport de Contact adapté a USIDATU.

La finalité de l'atelier est de généraliser les habilités sociales a d’autres contextes pour
intégrer un premier groupe. Ce passage dans le groupe est une étape capitale : c’est en effet,
le premier degré d’inclusion pour des jeunes souvent extrémement isolés et rejetés par leurs

pairs.
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En écho avec notre hypothese de recherche, les professionnels munis d’EPI doivent
éprouver dans leur corps comment il devient possible de protéger 'autre en se protégeant
soi. En effet, en « se protégeant pour protéger l'autre »%, il devient possible — ne serait-ce
que le temps de l'atelier — de se prémunir des violences mettant habituellement en péril le
lien nécessaire a 'accompagnement. Le recours au PAO s’inscrit ainsi dans l'esprit de la
recherche puisqu’il permet d’amortir I'impact de la violence en redirigeant les coups qui
habituellement engendrent une rupture de lien.

La mise en place de ces ateliers individuels a ainsi pour objectif d’aller explorer la
persistance des TGC en allant au contact des jeunes avec DI/TSA, lorsqu’aucun autre moyen
— autre que le recours a I'isolement ou a la contention — ne semble parvenir a les soulager.
Quand les soignants vont a la rencontre du jeune par I'intermédiaire du PAO (avec ou sans
EPI), ils le font au nom de la «Puissance d’agir» telle que nous l'avons abordée

précédemment.

Figure 48. Vers la reconnaissance de I'« homme capable »,
lorsque vient la possibilité du choix
(source : ©Sport de Contact)

A Baltimore, cette « Puissance d’agir» telle que I'a conceptualisée Paul Ricceur
correspond a la notion d’« agentivité » (agency). Elle est valorisée activement par I'ensemble

des professionnels afin d’optimiser autant que possible 'autonomie et la capacité des jeunes

8 Cf. notre hypothese de recherche de départ.
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avec DI/TSA a interagir avec leur environnement. Comme nous l'avons décrit dans le
chapitre V, pour les cas complexes avec lesquels le recours aux mesures de contrainte est
problématique, des thérapies comportementales peuvent étre mises en ceuvre grace au
recours aux EPI (Figure 27). L'unité de Baltimore® est en ce sens pionniére en matiére de
moindre recours a la contrainte, tant I'ensemble des soignants ont I’habitude de travailler
avec des EPI. Dans la pratique, les EPI sont de véritables leviers pour limiter les blessures
les plus fréquentes tout en favorisant un cadre de soins plus ouvert et respectueux de la

liberté d’aller et de venir au sein d’un service fermé.

La mise en place de l'atelier Sport de Contact au sein de 'USIDATU permet donc de
développer cette culture de 'autoprotection, en vue d’aider les soignants a s’ajuster aux
besoins et aux demandes des patients difficiles. Le port des EPI-Soignants rend possible les
interventions socio-éducatives consistant a soutenir un jeune dans sa capacité d’action afin

de développer progressivement l'estime de soi nécessaire a I'alliance thérapeutique.

Pour Paul Ricceur, la sollicitude s’adresse aux capacités de la personne a s’estimer soi-méme
pour réinvestir son désir et développer sa capacité a s’affirmer :
« [...] une confiance dans sa propre capacité ne peut recevoir confirmation que
de son exercice et de l'approbation qu’autrui lui accorde. » et « Offrir
I'approbation a celui qui demande si sa vie mérite d’étre vécue, reconnaitre et

lui faire connaitre qu’il est digne d’estime quoi qu’il arrive » (251).

Dans le cadre de l'atelier Sport de Contact, le PAO et les EPI-Soignants deviennent un
moyen pour explorer autrement les limites de ces situations extrémes lorsque les jeunes avec
DI/TSA sont considérés « en impasse thérapeutique » ou « sans solution ». En effet, par
I'intermédiaire de ces outils de sécurisation, il devient possible de recréer des interactions
interpersonnelles favorables a I'émergence de nouvelles formes de corps-a-corps. Par

I'observation et la description de ces situations inédites, I’équipe parvient ainsi a analyser

8 https://www.kennedykrieger.org/patient-care/centers-and-programs/neurobehavioral-unit-nbu
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plus sereinement le fonctionnement des TGC pour intervenir de facon efficace et adéquate

telle que cela se fait dans I'unité de Baltimore (cf. chapitre V, Figure 28).

Le temps des séances de Sport de Contact crée un espace d’ajustement mutuel au sein duquel
le soignant peut s’adapter aux différents niveaux de fonctionnement (cognitif et/ou
autistique) pour prendre en compte I'unicité des jeunes hospitalisés a 'USIDATU. Dans ce
contexte, l'objectif est de retrouver le sens que les comportements violents peuvent avoir
en sappuyant précisément sur ce qui habituellement nous limite dans notre capacité
d’action pour autrui : les blessures corporelles. Qu’il s’agisse des blessures des soignants ou
des patients, lorsque les TGC persistent dans le temps, c’est bien la prise de conscience d'une
vulnérabilité partagée qui est au premier plan. Aussi, pour cette raison, lorsque les soignants
sont exposés a leur limite, ces ateliers permettent-ils la mise en pratique d'une posture
soignante fondée sur la prudence. En effet, a travers I'élaboration dun tel cadre
socioéducatif, semblable a la culture de soin de Baltimore, les soignants participant a 'atelier
décident d’explorer cette possibilité de « partager la contrainte » en se protégeant soi pour
protéger l'autre avec des EPI-Soignants (167). L’atelier Sport de Contact que nous
développons progressivement a 'USIDATU, s’inscrit dans cette perspective dont I'objectif

est de comprendre la violence sans nécessairement avoir a la controler.

Enfin, il est donc essentiel de penser la « socialisation » que nous souhaitons associer a
l'usage du PAO. En effet, siles PAO étaient uniquement utilisés en contexte de crise, comme
de simples boucliers, ils seraient alors percus comme intimidants et aversifs. Le jeune les
associerait a I'usage de la force et a un rapport de domination allant a son encontre. La bonne
utilisation du PAO dépend de la fagon dont il est travaillé en dehors des crises. La mise en
place de l'atelier Sport de Contact s’inscrit donc également dans le développement des
mesures de prévention de la violence, en travaillant ainsi plus systématiquement en amont

des situations d’escalade comportementale.
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3.3 | Troisi¢me vignette : 'inclusion des familles en cours d’exploration

En parallele de ces usages associés a la pratique du ballon et du PAO, depuis octobre 2020,
plusieurs parents d’enfants hospitalisés a 'USIDATU ont été inclus dans la recherche-action
participative afin d’ouvrir un dialogue sur l'efficacité et le caractere adéquat de ce type
d’outils qui, selon les professionnels, contribuent au développement de pratiques de
sécurisation graduées et individualisées. Actuellement, ’équipe de 'USIDATU développe
trois outils d’évaluation interdisciplinaire ayant pour objectif d’impliquer les parents dans
le développement et la mise en ceuvre de ces mesures de prévention :

(1) Evaluation initiale des risques de blessures corporelles et des besoins de
protection (patients et soignants). Cet outil utilisé dans l'unité de neuropédiatrie du
« Cincinnati Children’s Hospital Medical Center » (USA) (voir ci-dessous, Figure 49) permet
d’élaborer des kits d’EPI-Soignants individualisés. Cet outil nous permet également de
hiérarchiser les pratiques de sécurisation par des aménagements spécifiques de
I'environnement de 'USIDATU (ex. emplacement du ballon ; cf. en fin de notre manuscrit :
la partie « Epilogue illustré »). Ce document est rempli par les parents en collaboration avec

le médecin et 'ergothérapeute.
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AUTO-MUTILATIONS

TYPES de trouble du comportement FREQUENCE INTENSITE ZONES corporelles ciblées
Blessures auto-infligées
1 | Ose frapper 3 la téte avec la main/le poing | 010203 010203
2 | O se griffer 010203 010203 o
3 | OSe pincer 010203 010203 x -
4 | O%arracher la peau 010203 010203
5 | OSarracher les cheveux 010203 010203
6 | O S’enfoncer un doigt dans I'ceil 010203 010203 [
7 | OSe mordre 010203 010203
8 | O Se frappe du genou a la téte 010203 010203
9 | O Se donner des coups de pied 010203 010203
10 | O Se jeter contre des objets 010203 010203 \\
11 | O Se couper 010203 010203 i
12 | O se frotter (ex. bralure) 010203 010203 |
13 | O se cogner la téte contre les murs 010203 010203 k
14 | [0 AUTRE automutilation, précisez : 010203 |O010203siAUTRE ;\J
blessure grave, précisez : ( < |
)
AUTRE CHOSE ?
O Aucun antécédent

RAPPEL

- FREQUENCE : si « 1 » = Faible (moins d'une fois par jour), si « 2 » = Modéré (1 a 3 fois par jour), si « 3 » = Elevé (plus de 3 fois par jour)

- INTENSITE : si « 1 » = aucune blessure ou légére (ex.
autres blessures graves a préciser (ex. fractures de dents)

& saignement ou plaie ouverte ; si « 3 » = Soins médicaux requis &

HETERO-AGRESSIVITE

TYPE de trouble du comportement FREQUENCE INTENSITE des bl ZONES corporelles ciblées
ADULTES autres ENFANTS
15 | O Frapper 010203 | 0102033 010203
16 | O Coup de pied 010203 | 0102033 010203
17 | O Agripper/tirer 010203 | 010203 | 010203 -
18 | O Mordre 010203 | 010203 010203
19 | O Griffer (ex. agrippements) 010203 | 010203 | 010203
20 | Opincer 010203 [ 010208 | D10203 '
21 | O Jeter des objets sur autrui 010203 | 010203 | 010203 ) \
22 | O Utiliser un objet comme une arme 010203 | 010203 | 010203 i
23 | O Tirer les cheveux 010203 | 010203 | 010203 {/
24 | O cracher sur autrui 010203 | 010203 | 010203 \ /1 _/L— \
25 | O Coup de téte sur autrui 010203 | 010203 | 010203 w i W
26 | O Enfoncer son doigt dans 'eeil dautrui | 010203 | 010203 | 010203 ] [
27 | O AUTRE geste hétéro-agressif (ex. 010203 | 010203 010203 &
étranglement), précisez : si AUTRE si AUTRE U" t}
blessure blessure grave,
grave, précisez : \
précisez : } \ qoh
Z« '-J,'i
AUTRE CHOSE ?

O Aucun antécédent

- FREQUENCE : si « 1 » = Faible (moins d'une fois
- INTENSITE : si « 1 » = aucune blessure ou légére (ex.

sie2Zn=

RAPPEL

autres blessures graves a préciser (ex. fractures de dents)

r jour), si « 2 » = Modéré (1 a 3 fois par jour), si « 3 » = Elevé (plus de 3 fois par jour)
callosités & saignement ou plaie ouverte ; si « 3 » = Soins médicaux requis &

Figure 49. Outil d'évaluation initiale des TGC pour
l'élaboration des kits d’EPI a 'USIDATU
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(2) Evaluation initiale des préférences et des aversions de I'enfant hospitalisé a
I'USIDATU. Dans l'unité de Baltimore, cet outil de référence’® permet de définir
explicitement les signes précurseurs des crises et d’élaborer la « Fiche d’accompagnement
individuelle ». Les données recueillies permettent de bien distinguer les différents niveaux
de prévention (cf. le modele « ABC » du chapitre III, Figure 9). Ce document est rempli par
les parents en collaboration avec I’éducatrice spécialisée et la psychomotricienne.

(3) Recueil hebdomadaire sur I'évolution des troubles du comportement et son
impact sur I'équipe. Cet outil permet d’analyser les boucles rétroactives de violence et leurs
répercussions. A la lecture de ces données, il est possible de prendre du recul sur ces
situations complexes pour mieux comprendre les raisons de la persistance des TGC en
s'intéressant notamment a leurs « conséquences » (i.e., 'impact des boucles rétroactive de
violence) qui peuvent maintenir certaines situations de crise dans la durée (cf. le modéle
« ABC » au chapitre III, Figure 9).

L’inclusion des parents nous permet également d’enrichir notre discussion sur la

formalisation des « Régles de 'unité » (voir ci-dessous Figure 50)

https://www.kennedykrieger.org/sites/default/files/library/documents/patient-care/centers-and-
programs/down-syndrome-clinic-and-research-center/reinforcer-assessment.pdf
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OBLIGATOIRE

> pour les Soignants

« Pour limiter les blessures je peux me réfugier derriére le ballon ou le paravent »

Figure 50. Formalisation du « Code Bleu » a 'USIDATU

D’autres outils issus de notre ethnographie comme les tapis portatifs de Baltimore ou la
bouée créée par les designers ont également été mis en place a 'USIDATU. L’implication
des parents dans ce second cycle de la recherche-action nous permet d’évaluer la pertinence
de ces nouveaux outils et aménagements qui, désormais, font partie du quotidien de

I'hospitalisation de leur enfant.
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4 | Discussion en cours

4.1 | Implications cliniques

Adapter I'environnement dans le meilleur intérét de I'enfant hospitalisé

Pour adapter I'environnement dans le meilleur intérét de 'enfant, il est nécessaire de
prendre en compte la vulnérabilité des soignants. En effet, plus nous nous soucions de la
pénibilité et de la détresse morale des professionnels exposés a I'impact des TGC, plus
I'institution hospitaliére est en mesure de les « aider a aider », en soutenant leurs capacités
relationnelles. Lors du module 3 de la formation Code bleu, nous rappelons que la
vulnérabilité des soignants n’est pas seulement due au fait que les TGC sont difficiles a
supporter au quotidien mais, également, que les conditions méme de travail a 'hopital sont
difficiles. Une ergonomie conjointe aux patients et aux soignants doit donc étre repensée
pour trouver un équilibre entre le respect des usagers (Loz du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et a la qualité du systéme de santé) et le respect des professionnels (Code du
travail). A ce titre, la détresse morale que les soignants éprouvent lorsqu’ils sont confrontés
aux situations de violence et de contention est encore trop peu considérée. C’est pourquoi,
une meilleure reconnaissance de 'agentivité morale de tous les soignants mériterait d’étre

développée a ’hopital (56).

Prendre en compte Ia tension entre « Soin » et « Contention »

Il s’agit d’aider les soignants a distinguer des logiques qui s’opposent et se completent.
Les « logiques de protection », les « logiques de restriction » et les « logiques de soin » sont
difficiles a distinguer tant, dans le champ de la DI/TSA, il demeure une tension importante
entre « Soin » et « Contention » (13,27,28). En effet, comme nous l'avions déja mentionné
aux chapitres I, V et VI, lorsqu'un « déplacement thérapeutique » (soulagement) est constaté
avec le recours a certaines pratiques contraignantes (ex. le papoose board ou l'isolement),

ces mesures n’ont pas uniquement une visée sécuritaire mais répondent indirectement a un
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besoin de « contenance sensorielle » qu’il faut aussitot relayer aux ergothérapeutes et
psychomotriciennes afin d’aider a mieux comprendre les processus psychopathologiques a

bl
Pceuvre.

4.2 | Enjeux éthiques

Intégrité professionnelle et fonction contenante institutionnelle
Dans notre service, nous définissons la « fonction contenante institutionnelle » de la
facon suivante :
« La fonction contenante correspond a la capacité d'une institution a désamorcer

le processus "agression-répression” ».

Cette définition convie 'ensemble des professionnels a percevoir et a interpréter la violence
comme étant avant tout chose I'expression d'un besoin. Cette définition de la « fonction
contenante » est capitale tant elle est en lien avec notre hypothese de recherche (cf. chapitre
II) :

« Prendre soin en contexte de crise, c’est se protéger soi et protéger 'autre pour

se prémunir d'une violence mettant en péril le lien nécessaire a

I’'accompagnement ».

En effet, avec la perspective d'un recours plus systématique aux EPI-Soignants et aux outils
de sécurisation comme le grand ballon ou le PAO, il est d'une part possible de prévenir les
blessures tout en réduisant les mesures de contrainte traditionnelle (Figure 52) et, d’autre
part, également possible de « se prémunir d'une violence mettant en péril le lien nécessaire
a I'accompagnement ». En effet, en cherchant a se protéger soi pour protéger 'autre, nous
parvenons a mettre fin aux violences que constituent I’abandon (exclusion) et I'ingérence
sur autrui (privation de liberté), qui sont les deux écueils qui affectent les patients et les

soignants (Figure 51).
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Abandon Ingérence

Figure 51. Une posture soignante fondée sur la
prudence : entre I'excés et le défaut de protection

Cette possibilité du recours a d’autres pratiques de sécurisation favorise le développement
d’'une posture soignante fondée sur la prudence et d'une culture de soin privilégiant une
approche compréhensive a I'égard des violences comportementales. Lorsque les soignants
sont davantage en mesure de se protéger, ils témoignent d'une considération pour leur
propre vulnérabilité et, ce faisant, ils parviennent d’autant mieux a protéger efficacement
(devoir dassistance a personne en danger) et de facon adéquate (respect de la dignité) les

jeunes avec TGC.
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The more
« padded » we are,
the better we are.

Figure 52. La vulnérabilité partagée et le besoin conjoint de

Prot ection vers ui I espect mut uel

Cette figure illustre bien I'esprit que nos résultats de recherche défendent. En effet, lorsque
les soignants se protégent, ils se donnent les moyens d’accueillir et d’accompagner les TGC
en « amortissant » I'impact de la violence. En réduisant I'impact des TGC, il est possible
d’« adoucir » la fagon dont ces situations extrémes peuvent étre percues. C’est précisément
dans ces conditions « d’auto-protection » que les soignants parviennent a défendre leur
intégrité professionnelle, en se protégeant des logiques de contrdle associées aux mesures
de contrainte et en s’ouvrant a la signification de ces violences comportementales. Avec le
port des EPI-Soignants et d’autres outils de sécurisation comme le ballon ou le PAQO, il est
ainsi possible d’accueillir la violence et la conflictualité humaine. Ces outils de sécurisation
favorisent le développement de 'observation, de la description et de I'analyse des troubles
du comportement. Ces compétences permettent aux professionnels de construire une
culture « qualité-sécurité » (256) au sein de laquelle ils se montrent attentifs a leurs
jugements cliniques lorsqu’ils doivent interpréter les troubles du comportement et émettre
des hypotheses pour les réduire. En effet, comme certains soignants canadiens 'ont exprimé,
faute de prendre en compte leur vulnérabilité, ils sont d’autant plus enclins a réprimer la

violence sans chercher a la comprendre dans sa complexité (cf. chapitre VI).
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Une culture de soin a la recherche d’'un équilibre entre le refus de I'indifférence et de la
domination

Dans la continuité de notre derniére ethnographie, notre recherche-action participative
s’est d’emblée intéressée a la notion d’autonomie relationnelle, et plus particulierement a
I'interdépendance entre la vulnérabilité des patients et celle des soignants. La médiation de
la violence permise par un recours plus systématique aux EPI-soignants et aux outils de
sécurisation comme le ballon ou le PAO, en plus de réduire la pénibilité du travail des
soignants, renforce et développe une mentalité inscrivant la sécurisation dans un processus
de soin (72,73). L’ensemble des aménagements rendus possibles par ces outils de sécurisation
a créé un environnement plus permissif pour les patients mais aussi pour les soignants qui,
en apprenant a mieux se protéger, valorisent leur capacité d’action (agency) et plus
particulierement leur capacité a prendre soin d’eux et de leurs collegues, pour résister autant
que possible au recours a la contrainte. Et c’est en ce sens qu’en tant que soignant, il est
possible d’envisager le souci de soi comme un respect mutuel, en leur permettant de se
raconter (257) avec un matériel narratif inédit : « Aujourd’hui avec untel on s’est déchargé
sur PAO », « Hier, on s’est encore servi du ballon », « Si tu veux le sortir, il te faut tes
manchettes : pour moi, c’est comme une seconde peau », etc’!. Par ces expériences de
« passivité-capacitante », nous témoignons ainsi d'une capacité a dire, agir, nous raconter et
étre responsable pour autrui.

La diversité de ces outils a ainsi remobilisé la disponibilité et la créativité de 'équipe de
I'USIDATU et leurs aménagements de l'espace permettent aujourd’hui d’aider les
professionnels confrontés a la violence a prendre conscience de leurs limites en préservant
leurs capacités de « non-indifférence » et de « non-domination » (245). Aussi, lorsque nous
parlons des ballons ou du PAO, nous racontons un engagement pour ’Autre et la tentative
d’'une persévérance individuelle et collective dans la visée éthique de Paul Ricceur : "Une

vie bonne, avec et pour autrui, dans des institutions justes". (244)

"Werbatim des soignants de I'USIDATU (recueillir dans le cadre de la recherche-action participative
« Code bleu USIDATU 2020 »)
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Le lien entre la reconnaissance de la vulnérabilité du soignant et la reconnaissance de son
agentivité (agency) devrait nous interroger pour penser la «fonction contenante
institutionnelle » (i.e., désamorcer le processus agression/répression) et les processus de
disqualification qui peuvent étre associés a I'impact de boucle rétroactive de violence en
pédopsychiatrie. Nous revenons sur cette interdépendance complexe entre le concept de

vulnérabilité et d’agentivité (agency) a la toute fin de la sous-section suivante.

5 | Forces et limites de la recherche doctorale

Nous reprenons ici, les forces et les limites de la thése pour rendre compte de son

processus itératif et de sa dimension réflexive.

5.1 | Elargir le débat sur la contention aux risques de perte de chance

La premiere partie de notre manuscrit a permis d’introduire la complexité des situations
de vie des personnes DI/TSA, en contextualisant les enjeux éthiques et cliniques qui leur
étaient spécifiques. Nous avons mis en avant que le «contraignant» n’était pas
systématiquement « maltraitant » (ex : thérapie par enveloppement humide). A I'inverse, il
peut méme arriver que sans un recours adéquat a la contrainte, le patient puisse étre victime
d’une maltraitance par défaut de soin — comme c’est souvent le cas dans les situations
complexes en DI/TSA (3). Sachant ainsi accrus les risques pour les patients de perte de
chance médicale et socio-éducative, ne faudrait-il pas élargir le débat sur I'exces de
contrainte en pédopsychiatrie aux risques de perte associés a un défaut de protection et de
soin des personnes avec DI/TSA ? Pour penser le devenir des personnes avec DI/TSA au sein
de notre société, un tel débat permettrait d’élaborer des stratégies de prévention prenant

davantage en compte leur trajectoire développementale.
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5.2 | Concernant le choix de notre cadre théorique

Le concept de vulnérabilité partagée notamment illustrée dans notre cas clinique au
premier chapitre, nous a orientés vers un cadre théorique portant sur 'expérience morale
des soignants (56). Nous avons ainsi pu établir comment en pédopsychiatrie la détresse
morale des soignants pouvait constituer un obstacle non négligeable au maintien et au
développement des alternatives a la contrainte. L’étude de I'expérience morale des soignants
nous a par ailleurs permis d’approfondir certains aspects des imaginaires sociaux propres a
chaque terrain ethnographique, qui auraient gagné a étre mis en avant dés le début de

I'analyse de nos résultats sur les EPI.

Approfondir I'imaginaire local de I'unité de Baltimore

L’ethnographie globale menée sur nos trois terrains d’étude nous a permis de recenser de
nombreux outils de sécurisation qui permettent d’envisager conjointement la protection des
patients et des soignants dans I'esprit de la philosophie Ukeru qui nous avait interpellés lors
de notre recension des écrits. Pour cette étude, nous avons privilégié un inventaire exhaustif
des alternatives a la contention. L’étude aurait pu explorer davantage certaines différences
culturelles et approfondir les imaginaires sociaux pour en dégager les horizons de
signification propres a chacune de ces trois unités. Concernant en particulier I'unité de
Baltimore, nos résultats ciblés sur les pratiques individuelles et collectives associées au port
des EPI, auraient mérité d’étre davantage contextualisés a travers les spécificités
sociohistoriques et culturelles de cette unité. Une approche davantage comparative entre
les trois unités de notre ethnographie pourrait é&tre menée pour montrer en quoi chacun de
ces trois contextes de soin produit des approches différentes en matiére de moindre recours
a l'isolement et a la contention a I’hopital.

Munis d'un cadre socio-juridique, il aurait été judicieux, pour caractériser la tension
entre les deux principes d’Autonomie et de Justice, et la hiérarchisation qui s’opére entre
eux sur chaque terrain, d’analyser plus finement les nuances linguistiques propres a chaque
terrain investigué : « Intervenants versus Soignants », « Communauté versus Société »,

« Clients versus Patients», «Renforcement automatique versus Sensorialité »,
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« Renforcateur social versus Communication déviante »... Exemple : en étudiant davantage

les textes de loi de chacune de ces trois cultures de soin différentes, une analyse en droit

comparé nous aurait renseignés sur ce « curseur de 'indignation » (Figure 51). En effet, il
. ) 7. . . 3. .

semblerait qu'en contexte nord-américain, les professionnels s'indignent davantage de

I'exces de protection (écueil de I'ingérence) tandis qu'en France I'indignation porte aussi sur

le défaut de protection et d’assistance (écueil/ de I'abandon).

Une telle posture soignante fondée sur la prudence se situe entre le refus de /indifférence
et le refus de la domination. Dans notre seconde enquéte ethnographique, nous avons
cherché a comprendre comment ce difficile équilibre pouvait étre influencé par des
imaginaires sociaux. Pour cette raison, nous nous sommes intéressés a la culture de soin du
service ou le recours a la contrainte était le plus fréquent. En nous concentrant sur son
imaginaire local (16), nous avons mieux compris la particularité des influences socio-
culturelles et historiques du contexte de soin de l'unité canadienne (i.e., la facon dont ses
normes interférent pour comprendre et accompagner la violence sans nécessairement avoir
ala controler). L’étude de I'imaginaire local nous a permis de contextualiser les préjugés que
certains soignants avaient a I'’égard des patients avec TGC, et d’expliciter 'influence des
valeurs associées a une conception rationnelle et individualiste de 'autonomie, qui induisait
des dérives sécuritaires (ex. usage de la force fréquent) au sein du service héritier d'une
culture comportementaliste (cf. Chapitre VI).

Une analyse conceptuelle de 'autonomie rationnelle et individualiste pourrait étre menée
concernant le développement des politiques institutionnelles de moindre recours a la
contrainte, afin de soutenir la conception relationnelle de l'autonomie, notamment
défendue par les éthiques du care (238-242). Cette philosophie du soin qui reconnait la
vulnérabilité des soignants comme une vertu relationnelle, permettrait de soutenir
I'ensemble des soignants dans leurs capacités a ajuster la relation par cet apprentissage du

recevoir 2 qui les épanouit tant (240). Cette disponibilité dont les jeunes avec DI/TSA ont

72 Joan Tronto distingue le fait de se soucier de quelgu’un ou quelque chose (caring abou?) de prendre
soin de quelqu'un (caring for), de soigner quelqu'un (care giving), d'étre I'objet du soin (care receiving)
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besoin correspond a cette conception relationnelle de 'autonomie que nous avons mise en
lumiere dans notre ethnographie ciblée (focused ethnography). L’autonomie relationnelle
s’'inscrit dans une compréhension holistique de la souffrance — au sens de Ricceur — des
jeunes hospitalisés en pédopsychiatrie et permet un meilleur équilibre entre le devoir de

soulager un besoin et le devoir de satisfaire un désir pour valoriser 'estime de soi (254).

Développer une culture de I'analyse appliquée du comportement adaptée a I’hépital

L’hyper-spécificité de notre objet de recherche notamment mise en lumiére par notre
revue systématique (scoping review), complétée par I'ethnographie ciblée sur les EPI a
facilité, depuis la publication de nos deux premiers articles, 'acces dans les milieux
psychiatriques francophones a la culture comportementaliste. La recension des écrits sur les
EPI pourrait néanmoins étre davantage systématisée et faire 'objet d'une méta-synthese.
Nous avons pour projet de consolider notre collaboration avec I'équipe de Baltimore, et
notamment le responsable, le Dr. L. Hagopian avec qui nous souhaiterions mieux
comprendre et diffuser l'intérét des évaluations fonctionnelles et la dimension
thérapeutique des interventions comportementales dans les situations complexes en DI/TSA
que nous accueillons a 'USIDATU.

Bien entendu, les résultats de la recherche présentés ont constitué une interprétation
parmi d'autres. L'utilisation d'un autre cadre conceptuel aurait donné lieu a des résultats et
des discussions différentes. Par exemple, les théories critiques (ex. Michel Foucault)
auraient donné lieu a une analyse différente, explorant plus en profondeur les différentiels

de pouvoir et le role subalterne des soignants dans chacun des contextes de soin investigué.

5.3 | Une analyse sociopolitique

Une réflexion sociologique sur la temporalité des systémes de santé de nos trois terrains,
telle que I'a menée Hartmut Rosa sur 'accélération (19), pourrait souligner les répercussions
des politiques néolibérales en matiére de moindre recours a l'isolement et a la contention.
En menant une telle analyse, nous pourrions étayer les méfaits des logiques managériales

actuelles qui réduisent souvent ’éthique a un principe de « non-nuisance a court terme ».
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Ce type de gestion hospitaliere — inspirée du /ean managment — prone effectivement un
« court-termisme » et une culture de linterchangeabilité qui est particulierement
problématique aupres des jeunes avec DI/TSA avec lesquels le besoin d’immuabilité est
central. Comme en ont témoigné certains participants de la seconde phase de notre étude
ethnographique, ce type d’approche est percu par les soignants comme des
dysfonctionnements institutionnels qui condamnent les personnes avec DI/TSA soit au
maintien de leur exclusion, soit a des mesures de contrainte plus systématiques et
traumatiques sur le long terme. Enfin, en reconnaissant davantage les capacités
relationnelles des soignants dans le développement des alternatives a la contrainte, une
politique institutionnelle empreinte des valeurs du care (240) permettrait de reconnaitre
davantage les besoins de continuité relationnelle dans les soins. Elle pourrait ainsi garantir
les conditions d’'un avenir commun aux personnes avec DI/TSA et leurs « aidants », qu’il
s’agisse de leur famille ou de leurs soignants référents, et ce, en évitant que I'inclusion des

b b b :
uns n’exige 'exclusion des autres.

5.4 | En chemin vers la reconnaissance d’une éthique infirmiére en pédopsychiatrie

Pour approfondir les enjeux épistémologiques de notre recherche, nous pensons quun
travail sur la reconnaissance de la vulnérabilité du soignant et la reconnaissance de son
agentivité devrait étre mené de fagon approfondie pour expliciter le lien entre la « fonction
contenante institutionnelle » (i.e., désamorcer le processus agression/répression) et les
processus de disqualification associés a I'impact de boucle rétroactive de violence en
pédopsychiatrie.

«A la lumiére de l'enfance, un sens plus profond du lien entre agentivité
humaine et vulnérabilité humaine est nécessaire. Ces deux notions ne doivent
pas étre comprises comme étant diamétralement opposées 'une de 1'autre, mais
plutot comme liées 'une a l'autre chez tous les étres humains dans une tension

dynamique et créative » (traduction libre)”>.

73 « What is needed in light of childhood is a deeper sense of the connection between human agency
and human vulnerability. These should be understood not as polar opposites, but as intertwined for all
human beings in a dynamic and creative tension » (p. 39)
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Cette complexité du lien entre I'agentivité et la vulnérabilité doit nous interpeller, tant

la reconnaissance de notre propre vulnérabilité est porteuse de sollicitude. Pour approfondir
cette capacité que nous avons a étre responsable de soi comme d’un autre, une réflexion
dans le champ de la philosophie herméneutique nous permettrait de distinguer les deux
concepts que sont la « Puissance d’agir » (Paul Ricceur) (244) versus!'« Agentivité humaine »
(Charles Taylor) (258) qui tous deux, nous semblent a développer davantage pour étayer
notre réflexion éthique.
Tout I'enjeu de cette recherche doctorale sur la vulnérabilité partagée a été de mettre en
lumiere la nécessité de cette double reconnaissance de l'agentivité : celle des jeunes
hospitalisés a 'USIDATU, et celle des soignants qui, confrontés a des situations de violence,
exprimaient une détresse morale du fait d’étre ainsi exposés dans leur quotidien, a
I'impossible choix de contraindre ou d’abandonner. La reconnaissance de cette vulnérabilité
partagée nous semble ainsi une condition nécessaire pour penser le contexte de I'urgence
tout en restant ouvert sur un devenir commun, au sein duquel, les soignants tout comme les
soignés demeurent dignes de liberté.

Aussi, devons-nous nous interroger sur la possibilité et les conditions de cette
reconnaissance mutuelle en attirant notre attention sur la responsabilité institutionnelle des
hopitaux ayant des services d’accueil temporaire d'urgence comme I'USIDATU. En tant
qu'infirmiéres et infirmiers responsables de la continuité des soins et de 'accompagnement
au quotidien, nous sommes aussi responsables des processus de socialisation auxquels nous
appartenons et prenons part. Par conséquent, lorsque les vulnérabilités s'amplifient dans un
contexte particulier, c’est la reconnaissance de I'agentivité de toutes et de tous dont il est
question, qu’il s’agisse du patient, des proches, des professionnels.

Pour appréhender cette complexité situationnelle correspondant a une interdépendance de
la reconnaissance des voix, nous pourrions nous interroger de la fagon suivante : comment
I'émergence de la voix de 'enfant peut-elle étre facilitée ou entravée par les infirmieres et

infirmiers en pédopsychiatrie ?
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Une culture de la recherche qualitative avec des cadres méthodologiques spécifiques
(voir ci-dessous, Figure 53) a I'éthique de I'enfance est nécessaire, pour rendre compte de
cette complexité qui correspond a la diversité des capacités agentielles des enfants (17,18)
et de leurs schémes de pensées (ex. intelligence émotionnelle, importance de 'expressivité

corporelle).

Herméneutique

(Taylor, 2004)

Agentivité
morale des
enfants

Recherche participative

(Montreuil M & Carnevale FA, 2018)

Figure 53. I 'ethnographie-herméneutique participative
A ce titre, une discussion abordant le développement d’un /eadership infirmier a I'hdpital
nous semble d’autant plus a discuter qu’elle est étroitement en lien avec le développement
de la défense des droits des enfants hospitalisés en psychiatrie (advocacy). Les soignants
référents du quotidien des soins ont cette responsabilité tant ils sont les premiers et parfois

les derniers témoins a percevoir l'efficacité et le caractére adéquat d’un soin.

La défense de la voix de l'enfant (children’s advocacy) doit ainsi étre incarnée par les
soignants référents de la continuité relationnelle. Une voix qui, selon Franco Carnevale,
doit étre défendue par une « conception épaisse » (thick conception) et spécifique de

’éthique de 'enfance (42,259).
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Conclusion de la quatriéme partie

Notre derniére partie nous montre I'intérét de pouvoir articuler une pensée éthique avec
une pratique clinique. La dimension participative de la recherche-action a permis d’incarner
les implications philosophiques du concept de “Vulnérabilité partagée”. Aujourdhui,
I'USIDATU s’est donc ouvert a cette culture de soin qui influence le développement d'une
posture soignante qui, fondée sur la prudence, aide les soignants a rechercher I'équilibre
entre le refus de I'indifférence et de la domination. Cette nouvelle posture permet ainsi la

reconnaissance de la puissance d’agir (agency) des enfants et adolescents hospitalisés.

Ce difficile équilibre entre le refus du controle d’autrui (correspondant a une privation
de liberté) et le refus de I'abandon (correspondant a I'exclusion ou la stigmatisation) des
jeunes avec DI/TSA est désormais discuté au sein de l'équipe de I'USIDATU. Le
développement d'une culture de soin empreinte d'une telle réflexion éthique interroge
actuellement 'organisation des soins et nos politiques institutionnelles qui les soutendent.
Le concept de vulnérabilité partagée nous semble néanmoins a développer davantage pour
que la reconnaissance de la vulnérabilité des soignants qui favorise une meilleure
compréhension des boucles rétroactives de violence et de disqualification de la voix des
enfants hospitalisés en psychiatrie soit davantage explicitée et reconnue par I’ensemble des
professionnels de santé du service. En soutenant une conception de l'autonomie
relationnelle basée sur la vulnérabilité partagée, il est possible de désamorcer efficacement
cette circularité de la violence et d’'inscrire la relation de soin dans des boucles de rétroaction
bienfaisante pour le jeune soigné et les soignants référents du quotidien de son

hospitalisation en pédopsychiatrie.
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CONCLUSION GENERALE

Ce manuscrit de these a été écrit pendant la pandémie COVID-19. Nous souhaitons le
conclure en effectuant un parallele entre la crise sanitaire actuelle et les crises
comportementales dont I'impact nécessite un recours aux EPI. Pour notre conclusion, nous

nous appuyons sur deux de nos articles’.

1| De crise en crise, 'ambivalences des EPI : entre exclusion et résistance, protection et
soin

En temps de crise, les EPI sont souvent la. Du détroit de Gibraltar a I'ile de Lesbos, c’est
avec ces outils que des forces armées operent, en s’érigeant comme les derniers remparts de
I’Europe. Dans le contexte actuel de la pandémie, les EPI sont par ailleurs également associés
a la recrudescence des violences policiéres, constatées dans de nombreux pays ou I'Etat
d'urgence a été déclaré. Si les usages des EPI peuvent avoir des finalités coercitives, a
I'inverse, ils sont aussi un moyen pour certaines populations civiles de résister face a
l'oppression. Aussi, avons-nous vu depuis décembre 2019, des étudiants hongkongais
s’affubler de toutes formes d’EPI pour défendre les valeurs de la démocratie. De la méme
facon, les « Casques blancs » d’Alep ont-ils recu en 2016 le prix Nobel de la paix pour avoir
sauvé 100 000 vies des violences de la guerre et des bombardements du régime autoritaire

syrien.

41 efevre-Utile, La vulnérabilité des soignants et les équipements de protection individuelle au temps
du covid-19 : le souci de soi comme un respect mutuel. Hors-série des Cahiersa de I'Espace éthique : Au
ceceur de la pandémie du coronavirus - Vivre, décider, anticjper, 2020,

Lefevre-Utile J et al. Shared vulnerability and personal protective equipment in a neurodevelopmental
unit at the time of COVID-19. Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine. (soumis en décembre
2020)
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Figure 54. Les EPI pour résister face a ' oppression : Hong
Kong Front-liners sur la ligne de front de. Nuit du 16 au 17

novembre 2019 Chatham Road
(source : https.//lundi.am/Hong-Kong-1-eau-le-feu-le-vent)

Figure 55. Les EPI pour contréler et exclure : « Les Fourmis rouges »

(source : http./static.courrierinternational.com/article/en-afrigue-du-sud-des-fourmis-

rouges—contre—]es—squatteum)
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Dans un tout autre registre, en pédopsychiatrie, comme en a témoigné le film Hors
Normes", les EPI comme le casque sont parfois nécessaires pour protéger les patients contre
eux-mémes, tout en les accompagnant dans les soins. Dans I'unité de Baltimore, les EPI-
soignants sont un moyen pour corriger I’asymétrie de la relation de soin en limitant autant
que possible I'usage de la force lorsque les jeunes avec DI/TSA sont en crise, alors qu’au sein
d’autres institutions n’ayant pas recours aux EPI-soignants, ces mémes patients sont
davantage exposés a des mesures de contrainte. Comme nous 'avons mentionné dans notre
recherche, les EPI-soignant peuvent étre considérés comme des outils nécessaires pour
d’'une part « accompagner aux soins » lorsque les besoins sont complexes, et d’autre part,

penser la violence sans nécessairement avoir a la controler.

2 | La vulnérabilité des soignants et les équipements de protection individuelle au temps
du Covid-19 (avril 2020)

Depuis la pandémie COVID-19, les EPI — équipements de protection individuelle — font
la une des médias internationaux. Qui donc aurait pu imaginer que le simple port du masque
devienne ainsi un enjeu politique ? Si les EPI sont nécessaires pour répondre aux besoins
dans l'urgence, ne sont-ils pas aussi pour nous une occasion de prendre en considération

notre vulnérabilité ?

En France, devant la raréfaction de certains EPI comme les masques FFP2 ou les surblouses,
de nombreux soignants voient leur intégrité professionnelle mise a mal. Dans les services
de réanimation, quand les « systémes D » se multiplient en recyclant le jetable et le matériel
périmé, en modifiant les prescriptions médicamenteuses pour tenir compte de la pénurie, la
révision des préconisations standards devient alors un art du quotidien. En reprenant cette
interrogation de la sociologue Livia Velpry : « Qu’est-ce que “faire bien”, quand on ne peut
pas faire autrement ? » (72), ne devrions-nous pas reconsidérer I'impact positif que les EPI

ont sur les soignants ?

>Long-métrage sorti en 2019 et réalisé par Eric Toledano et Olivier Nakache.

285



2.1 | La valse des EPI ou les trois temps de la vulnérabilité partagée

Dans la prise en charge des patients infectés par la COVID-19, lorsque les soignants se
protegent, couche apres couche, les EPI ont toute leur importance comme en témoigne cette
réanimatrice de I’Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) : « Lorsque tu t’habilles,
C’est stressant, puisque c’est 'ampleur du virus dont tu mesures la sévérité ». Cette méme
soignante nous confie comment, dans le quotidien de I'urgence, la difficulté a mesurer les
risques peut étre dépassée, lorsqu’'en voyant son collegue « déguisé », 'EPI manquant lui
saute aux yeux : « Ici, tu vois les autres, mais toi, tu ne te vois pas. C’est lorsque tu vois 'autre
porter ses protections que tu reperes ses erreurs et que tu prends conscience des risques » .
Cette forme de réflexivité que le port mutuel des EPI initie, n’est-elle pas nécessaire pour
que la prise de conscience des risques puisse étre partagée par 'ensemble de I'équipe ? N’y
a-t-il pas, dans cette dynamique interpersonnelle, une réciprocité constructive renvoyant
chacun des soignants a leur commune vulnérabilité ?

Lorsque dans la durée de 'effort, la chaleur, la moiteur du corps, la douleur et la sensation
de ne pas pouvoir respirer avec le masque, confrontent les soignants a leurs limites, cette
géne occasionnée par le port des EPI n’est-elle pas le témoignage méme de leur engagement
pour répondre a la détresse d’autrui ? Quand un dernier regard se pose sur la visiere des
soignants, leurs visages embués ne sont-ils pas la marque d’une présence attentive a I'’égard
du patient ? Pour le philosophe Guillaume le Blanc, ce temps de ’exposition a ses limites est
essentiel pour prendre conscience de sa propre vulnérabilité : « Vivre, dira-t-il, C’est étre
exposé a la possibilité d’étre fragilisé d'une maniere ou d'une autre, a la possibilité d’étre
blessé » (31).

« Quand tu retires tes protections, tu es libéré et tu as un sentiment de satisfaction. » C’est
ainsi que certains soignants de réanimation décrivent le moment du déshabillement, a la
fois comme un soulagement mais aussi comme un sentiment de fierté devant le travail
accompli. Quelle est donc cette liberté en sursis, retrouvée lors du retrait des EPI? Ce
dernier temps n’est néanmoins qu'un court répit, avant d’avoir a se rhabiller pour accueillir

et soigner les prochaines victimes du COVID-19. Dans 'afflux des patients que génere la
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crise, c’est ainsi que s’opere, par '’habillement de protection et le déshabillement, une

chorégraphie de gestes, a I'égard de soi-méme et pour autrui.

2.2 | Le souci de soi comme un respect mutuel

Si demain l'impact de la crise venait a se maintenir ou a rendre plus difficiles nos
conditions de vie, nous souviendrons-nous de ce temps ou les EPI nous auront appris a faire
de notre propre vulnérabilité un point de repére pour répondre au contexte de l'urgence ?
Comme en témoigne la communauté des soignants, en se protégeant soi pour protéger
l'autre, il devient possible de maintenir une relation de soin et d’accompagnement en
contexte de crise. Est-ce 1a le « bien » que la philosophe Agata Zielinski nous propose,
lorsqu’elle considere la vulnérabilité comme une vertu: « Quel est le bien que cette

reconnaissance de notre vulnérabilité nous aide a atteindre ? » (34)

Pour nous prémunir des écueils que sont I'abandon ou l'ingérence, ne nous faudrait-il
pas envisager notre protection comme un apprentissage personnel d’auto-limitation (260)
pour que, collectivement, nous puissions considérer le souci de soi comme un respect
mutuel. Parviendrons-nous a nous protéger pour apprendre a développer nos capacités a
vivre ensemble, sans que les mesures de distanciation sociale de demain ne s’érigent en
frontiere entre les Humains ? La prise en compte de notre vulnérabilité par le port des EPI,
saura-t-elle nous apprendre a nous protéger en refusant que l'inclusion des uns exige

I'exclusion des autres ?
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Figure 56. Lorsque les EPI sont la pour nous aider a
comprendre et agir collectivement dans la complexité
(©lllustration Milena Denis Polania 2020)
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EPILOGUE ILLUSTRE

« Demain I'USIDATU »

« Nous n'aurons de cesse d'explorer, disait T.S. Eliot Et la fin de toutes nos
explorations sera d'arriver a I'endroit d'ott nous sommes partis et de connaitre le

lieu pour la premiére fois. »’

Voici en images 3D comment le « Code bleu» a été élaboré en avril 2019 en étroite
collaboration avec Lucie BOCHOT (architecte hospitaliére) pour les étudiants de 'ENSCi
Les Ateliers (Paris). Ce document est extrait de 'outil d’information destiné aux soignants
et aux familles sur la recherche-action participative « Code bleu USIDATU 2020 ». Il illustre
comment la majorité des outils de sécurisation alternatif ont par la suite été implémentés au

sein de 'USIDATU, depuis octobre 2019 jusqu’a aujourd hui.

Informations aux parents de 'USIDATU

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

76 Jean Claude Ameisen, Introduction « Penser le manque » — Sous la direction de Emmanuel Hirsch,
Traité de bioéthique Il — Handicaps, vulnérabilités, situations extrémes, Eres, 2010, Toulouse, p.26
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Entrée dans l'unité Enfants

Placard scellé dédié
aux Papooses board
afin que leurs
recours soient
transparents.

Environnement adapté & inclusif

Bienvenu
dans l'unité,
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Le ballon thérapeutique

Au Québec, ce gros
ballon est préconisé
depuis 20 ans en cas
de crise pour protéger
le patient, les

intervenants et la
relation entre les deux.

Adapter I'environnement dans le
meilleur intérét de votre enfant

Et pour vous a
la maison, sa
chambre, elle

s’aménage
comment ?
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Espaces alternatifs

La « salle d’hypostimulation »
est aussi utilisée en dehors
des crises, comme une
cachette sensorielle afin de
limiter le potentiel aversif de
cet espace, si par exemple,
en contexte de crise, cetfe
piéce était exclusivement
utilisée comme un « placard
punitif »

Salle de décharge motrice pour rediriger la colére
alias « Coin PAO »

—

En tant que
professionnel « Faire
PAO » peut permettre

de répondre a une
anxiété associée a des
gestes hétéro-
agressifs.
Lorsque nous prenons
le PAO c’est pour
rediriger I’enfant vers
le « coin PAO », non
pas pour le puniren le
laissant tout seul et en
retrait du groupe, mais
pour travailler avec lui,
ses compétences
d’auto-régulation
tonico-corporelle, en
se déchargeant soit
sur PAO soit sur un
« coussin colére »
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Contexte fragilisant la participation

Voila comment
nous pensons la
sécurité de votre

enfant lors de ses
repas, etvous a la
maison ¢a se passe

comment ?

Evolutivité des objets en fonction des
contextes & dimension aversive

Objets polyvalents :
trois usages sont
possibles.

1. « au quotidien »

(chauffeuse)
2. « en pré-crise »
(paravent)
3. «Encrise»
(tapis d’immobilisation)
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Définir collectivement le caractére gradué de
nos reponses en matiere de sécurisation

Que pensez-vous
de ces différentes
pratiques de
sécurisation ?
Vous semblent-
elles suffisantes et
adéquates aux
besoins de votre
enfant ?

Atelier Sport de Contact

En atelier « Sport de
Contact », les
soignants peuvent
« précéder » le
contact physique
avec les jeunes, en
dehors des crises.
Cet atelier a aussi
pour effet de réduire
la dimension
aversive associée
aux interventions
physiques des
soignants.

Cette « prise de
contact » a par
ailleurs également
un effet apaisant
pour les soignants.
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Pour 2021 : a la sortie de l'unité (c6té Adultes)

Les Kit de sangles
de contention
sont rangés ici, a

I'extérieur de
P'unité, tout en
restant accessible.
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ANNEXES

Annexe A — Recommandation de la HAS 2017 sur l'isolement et la contention en psychiatrie

Tableau 11. Définition de lisolement et de la contention daprés la HAS 2017

Pour ce qui concerne I'isolement

Pour ce qui concerne la contention

L’isolement est indiqué en dernier recours, pour une durée limitée,
et uniquement de maniére adaptée, nécessaire, et proportionnée

au risque, apres une évaluation du patient.

Seuls les patients faisant l'objet de soins psychiatriques sans

consentement peuvent étre isolés.

L’isolement est réalisé sur décision d'un psychiatre, d’emblée ou

secondairement.

La contention est indiquée exceptionnellement en dernier recours,
pour une durée limitée et strictement nécessaire, apres une évaluation

du patient, et uniquement dans le cadre d’'une mesure d’isolement.

La contention mécanique ne peut s’exercer que dans le cadre d'une
mesure d’isolement. Ne peuvent étre isolés que les patients faisant

I'objet de soins psychiatriques sans consentement.

La mise sous contention mécanique est réalisée sur décision dun

psychiatre, d’emblée ou secondairement.
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Un entretien et un examen médical sont réalisés au moment de

I'isolement.

Une fiche particuliere de prescription du suivi de la décision doit

étre présente dans le dossier du patient.

A Tinitiation de la mesure, I'indication est limitée & 12 heures. Si
I'état de santé le nécessite, la décision et la fiche de prescription
doivent étre renouvelées dans les 12 heures. En cas de
prolongation, la décision et la fiche de prescription doivent étre
renouvelées toutes les 24 heures. Les isolements de plus de 48

heures doivent é&tre exceptionnels.

Le patient bénéficie au minimum de deux visites médicales par 24

heures.

Il est indispensable, au moment de la mise en place de la mesure
d’isolement, de donner au patient des explications claires
concernant les raisons de l'isolement et les critéres permettant sa

levée.

Un entretien et un examen médical sont réalisés au moment de la mise

sous contention mécanique.

Une fiche particuliére de prescription du suivi de la décision doit étre

présente dans le dossier du patient.

A l'initiation de la mesure, 'indication est limitée & 6 heures. Si I'état
de santé le nécessite, la décision et la fiche de prescription doivent étre
renouvelées dans les 6 heures. En cas de prolongation, la décision et la
fiche de prescription doivent étre renouvelées toutes les 24 heures. Les
contentions mécaniques de plus de 24 heures doivent é&tre

exceptionnelles.

Le patient bénéficie au minimum de deux visites médicales par 24

heures.

Il est indispensable, au moment de la mise en place de la contention
mécanique, de donner au patient des explications claires concernant
les raisons de la mise sous contention et les critéres permettant sa

levée.
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La mise en place d'une mesure d’isolement doit étre effectuée dans
des conditions de sécurité suffisantes pour le patient et 'équipe de

soins.

La mesure d’isolement est faite dans un espace prévu et dédié a cet
effet afin de procurer un environnement soignant et sécurisé,

notamment sur le plan architectural.

L’isolement doit étre levé, sur décision médicale, des que son

maintien n’est plus cliniquement justifié.

Apres la sortie d’isolement, il est proposé au patient de reprendre
I’épisode avec les membres de I'équipe. Cela donne lieu a une

analyse clinique tracée dans le dossier du patient.

A Tissue d’'une mesure d’isolement, un temps de reprise en équipe

pluri-professionnelle doit avoir lieu.

Chaque mesure d’isolement doit étre enregistrée dans un registre
en préservant I'anonymat du patient. Ce registre mentionne le

nom du psychiatre ayant décidé cette mesure, sa date et son heure,

La mise en place d'une mesure de contention mécanique doit étre
effectuée dans des conditions de sécurité suffisantes pour le patient et

I'équipe de soins.

La contention mécanique doit étre faite dans un espace d’isolement
prévu et dédié a cet effet afin de procurer un environnement soignant
et sécurisé, notamment sur le plan architectural. Il doit respecter

Pintimité du patient et permettre le repos et 'apaisement.

La contention mécanique doit étre levée, sur décision médicale, des

que son maintien n’est plus cliniquement justifié.

Apres la levée de la contention mécanique, il est proposé au patient de
reprendre I'épisode avec les membres de I'équipe. Cela donne lieu a

une analyse clinique tracée dans le dossier du patient.

A l'issue d'une mesure de contention mécanique, un temps de reprise

en équipe pluri-professionnelle doit avoir lieu.

Chaque mesure de contention mécanique doit étre enregistrée dans un

registre en préservant I’anonymat du patient. Ce registre mentionne le
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sa durée et le nom des professionnels de santé ayant surveillé le

patient.

I1 est souhaitable d’aménager des espaces d’apaisement dans les
unités de soins, lieux dont la porte n’est pas fermée a clé et concus
pour procurer un espace de faible stimulation afin de permettre

une diminution de la tension interne d’un patient

nom du psychiatre ayant décidé cette mesure, sa date et son heure, sa

durée et le nom des professionnels de santé ayant surveillé le patient.
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Annexe B — Présentation des thérapies par enveloppements humides

Cette partie concerne uniquement les lecteurs n'ayant jamais eu connaissance de
cet abord thérapeutique particulier qu'est la technique du packing. Ce résumé est issu
de mon mémoire d’éthique de master 2 (2014-2015) intitulé « Enjeux éthiques de la
pratique du packing en pédopsychiatrie » et encadré par le Dr. Aymeric Reyre. Cette
définition de la technique du packing s'inspire en partie d'un document pédagogique
établi par 1'équipe du Service de Psychiatrie de I'Enfant et de 1'Adolescent du Pr. C.
Bursztejn de I'Hopital de Strasbourg. La mise en place de séances de pack s’inscrit dans

une prise en charge globale et multidisciplinaire.

Le packing est une technique de soin qui consiste a envelopper les patients dans des
linges humides. Cette médiation corporelle utilise les propriétés relaxantes des
enveloppements humides pour favoriser un travail de détente sur le plan de
I'intégration sensorielle et de la régulation tonique. Elle utilise également le temps du

réchauffement pour favoriser un travail de relation a l'autre.

La technique du packing est proposée de fagon exceptionnelle pour le traitement
des enfants et adolescents avec troubles envahissants du développement (TED)”” qui
présentent des troubles graves du comportement résistants aux psychotropes
habituels. Les automutilations, 1'auto ou hétéroagressivité, 1'instabilité psychomotrice
sévere et les stéréotypies graves et envahissantes, l'insomnie résistante sont autant

d'exemples de troubles séveres qui justifient l'indication des packs.

77 Les troubles envahissants du développement (TED) désignent des troubles du développement
(parmi lesquels figurent I'autisme et le syndrome d'Asperger) qui apparaissent dans I'enfance. lls
se caractérisent par des altérations de certaines fonctions cognitives qui affectent les capacités de
communication et la socialisation de l'individu.

330



Un pack consiste a envelopper un enfant ou un adulte en maillot de bain dans des
draps humides et initialement froids au moment de I'enveloppement. Chaque membre
du patient est enveloppé d'une serviette, les deux jambes sont ensuite entourées
ensemble dans une serviette. Les deux bras sont maintenus contre le tronc par une
autre serviette. Un drap assure la cohésion de 'ensemble. Une couverture de survie
enveloppe ensuite le corps du patient jusqu’au cou, puis deux couvertures chaudes
sont enfin disposées. Il faut veiller a ce que les plis des différents tissus ne procurent
pas de sensations désagréables. Ainsi emmailloté, les conditions sont favorables a un

réchauffement rapide.

Les séances de pack ont lieu dans une salle dédiée favorisant un environnement
hypostimulant (absence de bruit, lumiére tamisée avec le moins d'objets possibles dans
I'environnement). L'enveloppement doit se faire rapidement, en présence de deux
soignants, qui restent par la suite aupreés du patient, disposés de chaque coté de son
visage, de fagon a étre facilement accessibles a son regard. La durée des séances de
pack va de 20 a 40 minutes. Un compte-rendu écrit est réalisé apres chaque packing

et une supervision de l'équipe de pack est prévue.

Comme tout soin, cette thérapie par enveloppement nécessite un consentement des
parents et de l'enfant. Par la suite, cette technique de soin fait I'objet d’échanges
réguliers avec eux.

Le pack apporte au patient des sensations au niveau du corps, (froid/chaud, dur/mou)
avec la perception de ce qui est son corps : jusqu'ou il va et ou il s'arréte (en haut, en
bas).

11 fournit au patient la sensation d'une double enveloppe corporelle : une enveloppe
thermique (froide puis chaude) et une enveloppe physique (les linges mouillés et
serrés qui collent a la peau toute entiére). Soumis au froid humide, le corps réagit par

un réchauffement conduisant a une sensation de bien-étre et de détente.

331



Ce travail de médiation corporelle agit a différents niveaux : sensoriel, tonique,
postural et psychique. La relation avec l'enfant est trés importante car elle permet
d'étayer son expérience: les aspects sensoriels peuvent alors étre mis en lien avec sa
capacité d'imagination, voire de représentation.

La mise en scene du lieu, de la temporalité, de la perception des limites du corps et
la dimension relationnelle sont autant d'éléments favorables a une certaine
élaboration psychique. Cette mise en place consiste a se souvenir et mieux intégrer
I'espace et le temps : «Je suis 1a, je fais ¢a avec telle personne, apres je fais autre chose.»
Il est important que les séances soient régulieres et que le patient puisse voir une photo
de la salle et des draps pour bien se préparer. Au cours de notre pratique, les enfants
nous ont montré qu’il était important pour eux de retrouver les mémes reperes a
chaque séance et ce n’est que progressivement que des changements peuvent étre
introduits.

Les parents peuvent participer aux séances de pack de leur enfant, s'ils le désirent.
Un questionnaire d'évaluation’® leur est remis au bout d’un certain nombre de séances
(3 mois environ) pour observer les changements apportés. Le début, la poursuite ou
I'arrét des packs nécessitent une réévaluation réguliere de l'indication, discutée avec

le médecin responsable de I'enfant et les soignants.

78 | 'évaluation vise & objectiver le seuil d'irritabilité en lien avec I'intensité des troubles sévéres du
comportement (sommeil, agitation, instabilité psychomotrice, automutilation, geste hétéro-
agressifs, stéréotypie envahissante).

L'amélioration de la qualit¢ de la relation (prise de contact spontanée, interactions
interpersonnelles réciproques) est également prise en compte.
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Figure 57. Psychomotricienne effectuant des pressions corporelles lors d 'une
seance de pack d’un patient avec DI/TSA et automutilations persistantes
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Annexe C — Extraits du protocole de recherche de I'étude ethnographique 2017-2019

UNIVERSITE
PARIS
DESCARTES

1 | Lettre d’information aux soignants

Madame, Monsieur,

Cette lettre a pour but de vous informer du déroulement de I'étude « PSAC »
sur les pratiques de sécurisation alternatives a la contention (PSAC) en
pédopsychiatrie et de vous proposer d’y participer. Nous travaillons pour cela en
collaboration avec les responsables de votre unité de soin.

Le but de cette étude est de recenser et décrire les pratiques de sécurisation
alternatives a la contention (PSAC), en contexte de gestion de crise des patients avec
autisme et déficience intellectuelle. L’accent sera particulierement mis sur leurs
formalisations et leurs justifications en pédopsychiatrie.

La portée internationale de cette recherche multicentrique, nous permettra
d’analyser la diversité des représentations concernant le vécu des soignants en
contexte de gestion de crise.

Nous souhaitons nourrir une réflexion globale de cette expérience particuliére
de la violence en contexte de soin et d’'accompagnement, pour aider a améliorer les
modalités de prise en charge des troubles graves du comportement de ces patients.

Un chercheur vous rencontre en entretien singulier (durée moyenne : 45 min).
Les entretiens individuels pourront s’effectuer sur les heures normales de travail (avec
I'approbation de la direction) ou en dehors des heures du travail a votre convenance.
Pour cela, nous vous serions trés reconnaissants si vous acceptiez de participer a un

entretien individuel.

Si vous préférez décliner notre invitation de rencontre, vous pouvez nous le
faire savoir par simple retour de courrier ou nous le dire lorsque nous vous
téléphonerons. Si vous décidez de nous aider dans la réalisation de cette étude, vous

restez libres de vous retirer de celle-ci a tout moment.
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Nous tenons a vous préciser que votre refus de participation a I’étude PSAC
tout comme votre retrait a cette étude, ne nécessitera a aucun moment de justification
particuliere et n’aura pas de conséquences sur votre activité professionnelle.

Les regles de confidentialité et de respect du secret médical s’appliquent a notre
étude. Les éléments recueillis seront rendus anonymes avant d’étre analysés. Nous
vous tiendrons au courant des publications que nous ferons autant que vous le

souhaiterez.

Merci d’avoir pris le temps de nous lire et merci a celles et ceux qui seront

d’accord pour participer a ce projet. Merci de votre confiance.

Cordialement,

Jean Lefévre-Utile
Infirmier, Service de psychiatrie de l'enfant et de l'adolescent, Hopital Pitié-
Salpétriere APHP

Doctorant, Département de recherche en éthique, Université Paris-Sud

E-mail : jean.lefevreutile@aphp.fr

ESPACE ETHIQUE
REGION ILE-DE-FRANCE

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS
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2 | Formulaire de consentement des soignants

UNIVERSITE
PARIS
DESCARTES

Je soussigné(e) (nom, prénom) :
Demeurant a (adresse) :
Contact mail (ou téléphone) :

Jai bien été informé du déroulement de l'étude « PSAC » sur les pratiques de
sécurisation alternatives a la contention (PSAC) en pédopsychiatrie, et des modalités
d’inclusion pour y participer : observations directes en immersion et entretien
individuel (45min).

Jaccepte d’expliquer au chercheur, les différentes pratiques de sécurisation
alternatives a la contention, que nous développons en contexte de gestion de crise
comportementale des patients avec autisme et déficience intellectuelle, afin que par

la suite, il puisse analyser notre vécu de la violence en tant que soignants.

Les regles de confidentialité et de respect du secret médical s’appliquent a cette étude
et le droit de refus de participation (tout comme le retrait) a I'étude PSAC, ne
nécessiteront a aucun moment de justification particuliere et n’auront pas de
conséquences sur notre activité professionnelle.

J'ai bien compris que j'ai le droit d'arréter ma participation a tout moment, sans avoir
a fournier d'explication. J'aurai un droit d'acces aux résultats de cette étude, si je le

souhaite.
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Les éléments recueillis seront rendus anonymes avant d’étre analysés et chacun des
soignants seront tenus au courant des publications qui seront transmises des leur

parution s’ils le demandent.
Date :

Lieu :

Signature :

ESPACE ETHIQUE
REGION ILE-DE-FRANCE

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS
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3 | Guide d’entretien individuel

UNIVERSITE
PARIS
DESCARTES

Nb : Ce guide d’entretien est destiné aux soignants. Il est provisoire et restera ajustable
tout au long du projet. Il pourra ainsi étre alimenté par l'analyse continuelle des
données telles qu’elles seront recueillies au gré de 'avancement de I'étude. Les sous-
questions (non en gras) correspondent a des exemples de relance possible et ne seront

pas systématiquement utilisées. Chaque modification restera encadrée en étroite

collaboration avec les directeurs de theése.
I - Axes de réflexion de I'entretien

1 - Pouvez-vous m’expliquer le réle de votre unité de soin ?

2 - Quelles sont les particularités de votre fonction au sein de votre équipe ?

3 - Pouvez-vous me décrire les spécificités et ce qui vous semble important de prendre en
compte pour les soins et 'accompagnement de vos patients ?

4 - Parfois le soin de ces patients confronte a de la violence, qu’en pensez-vous ?

- Le comportement de vos patients nécessite souvent un engagement physique, que
pensez-vous de ce corps-a-corps ?

- Avez-vous déja été blessé ? Pouvez-vous me donner un exemple ?

- Avez-vous déja songé a changer de post ? Et si non, pourquoi continuez-vous ?

5 - Lors de la gestion de crise des troubles sévéres du comportement, comment vous y

prenez-vous (ex. immobilisation) ?

6 - Dans ce contexte de violence, pensez-vous que d’autres alternatives sont possibles (ex.
les équipements de protection individuelle type casque) ?
- Est-ce discuté dans votre équipe ?

- En quoi sont-elles « alternatives », et pour qui ?
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- Ont-elles une importance particuliere au sein de votre service ?

- Devrait-on davantage s’y intéresser ? Comment ?

7 - Ces différentes maniéres de faire et d’'accompagner, vous semblent-elles reposer sur des

valeurs particuliéres ou spécifiques a ces situations de soin parfois difficile ?

8 - Est-ce qu’il y a un ou d’autres points que vous souhaitez aborder ?

- Existe-t-il une orientation théorique particuliére au fonctionnement de votre équipe ?
(ex. «modele cognitivo-comportementaliste, approche institutionnelle,
psychodynamique, systémique »)

- Quels sont pour votre équipe les figures ou textes de référence ? (ex. « auteur, référence
déontologique »)

- Durant cet entretien, avez-vous pensé a un cas clinique ou une histoire vécue dans le

cadre du soin ?

IT - Données sociodémographiques concernant le soignant
Nom de la structure :

Nationalité :

Sexe :

Age :

Fonction :

Expérience professionnelle (ex. « autres métiers ») :
Niveau de diplome (ex. « bac +5 ») :

Temps passé depuis le diplome (nombre d’années) :
Temps passé dans I'équipe (nombre d’années) :

Métiers de vos parents ou de votre entourage :
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III - Informations sur I'entretien

Durée de 'entretien :

Connaissiez-vous la personne ? :

Tonalité de cet entretien :

Comment l'individu a-t-il réagi aux questions abordées ? :

L’ensemble des questions et des thématiques a-t-il pu étre abordé ? Sinon, pourquoi ? :

Impression globale durant cet entretien :
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4 | Grille d’observation participante

UNIVERSITE
PARIS
DESCARTES

Nb: Cette grille d’observation a pour objectif de synthétiser les spécificités des
différentes unités de soin investiguées. Chacun de ces éléments est recueilli lors des
périodes d'immersion dans le service. Cet outil illustre également le contenu éventuel
de ce qui peut étre recueilli dans le journal de bord. Cette grille est provisoire et restera
ajustable tout au long du projet, elle peut étre alimentée par l'analyse continuelle des
données telles qu’elles seront recueillies au gré de I'avancement de I'étude. Chaque
modification reste encadrée en étroite collaboration avec les directeurs de theése. Lors
de la phase d’analyse, cette grille d’observation servira également de support
comparatif aux différents sites. Concernant les observations en immersion (ex. post de
soin infirmier ou salle de réunion lors des staffs interdisciplinaires), le recueil de
données concerne uniquement les professionnels et a aucun moment les patients et

leurs familles sont concernées.

Catégories générales | Eléments particuliers

e Localisation géographique et historique du service
Caractéristiques  de|e Evidence de la nature de 'endroit

I'unité de soin e Accessibilité (voies d’acces)

e Barriéres physiques (portes verrouillées, grilles), outils de

Apparence physique / sécurisation et équipement de protection alternatif ou non aux
objets / décor / mesures de controle.
topographie e (Caméras (nombres, localisations, modes d’utilisation)

e Dispositifs de sécurité (et roles qui y sont associés)
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Architecture & « design environnemental » (disposition des
unités de travail, organisation des lieux, visibilité des
intervenants, etc.)

Affiches, objets de décoration, livres, plans

Usages courants des

lieux / activités

Activités routinieres des acteurs selon leur description de taches
respectives
Usages «déviants» du lieu (ex: rencontres et discussions
informelles)
Aspects sécuritaires liés a l'utilisation des lieux (clés, codes,

interphone)

Politiques et

procédures du service

Reglements en cours (relatifs aux visites des parents, modalités
d’entrevue avec les patients, formalisation des protocoles,
mesures durgence, etc.)

Politiques et procédures, notamment celles liées a la
documentation infirmiére et la tenue des dossiers
(confidentialité, aspects juridiques, etc.), déontologie

Usages informels (procédures en vigueur sans soutien formel,

« habitudes » des lieux, etc.), rituels particuliers

Acteurs / groupes

Professionnels, gestionnaires (hiérarchies formelles et
informelles)

Patients, familles, visiteurs et autres intervenants externes.
Genre & age des membres du personnel, tenue vestimentaire ou
signe de hiérarchisation, indice d’appartenance sociale

« Présence invisible » d’'une autorité (ex : mémos)

Réles /

communication

Téaches & responsabilités, délégation des actes

Division du travail (surveillance en salle, médicaments,
médiations thérapeutiques, réunions cliniques, évaluations
cliniques, concertations avec d’autres groupes) selon le genre,

I'age, le rang (ex : chef d’équipe), etc.
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Leaders formels ou informels (qui prennent les décisions,
« rallient » le groupe et donnent le ton aux discussions) — age,
sexe, ancienneté, etc.

Langage, expressions verbales et non, gestuelle (discrete,
ostentatoire), jargon, codes, maniére dont sont appuyés les
propos

Diversité des discours, discours dominant

Différences de communication selon le genre des personnes

Affects / attitudes lors de discussions sur des patients, collegues,

chefs

Situations

interactions

Relations entre les personnes, fréquence et circonstances
d’interaction (routine, soutien, consultation, conflit, etc.),
rituels d’interaction, interactions physiques, entre soignants et
patients, entre patients

Distribution du temps et de I'espace (physique, dialogique)
Conflits (selon le sexe, 'appartenance socioprofessionnelle, la
hiérarchie organisationnelle, 'ancienneté, etc.)

Ententes implicites et explicites

Alliances entre personnes ou entre groupes

Adapté de Peretz (2004)
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5 | Affiche d’information

UNIVERSITE
PARIS
DESCARTES

Projet de recherche en cours dans votre service :

L’intégrité de la personne a 1'épreuve de la violence en pédopsychiatrie : comment
contenir les troubles graves du comportement dans la prise en charge de l'autisme ?
Pratiques de sécurisation alternatives a la contention (PSAC), une étude multicentrique.

(Canada, Etats-Unis, France)

Chercheur principal :
Jean Lefévre-Utile
Encadrement :

Dr. A. Reyre & Pr. Franco A. Carnevale

Votre établissement a autorisé notre équipe de recherche a vous recruter pour nous faire
part de votre témoignage de soignant, confronté a la violence lors de la gestion de crise
des patients avec autisme et/ou déficience intellectuelle.

Objectif : mener une enquéte aupres des soignants de psychiatrie, confrontés a la violence
lors de la gestion de crise des patients avec autisme et déficience intellectuelle.

Méthode : un chercheur vous rencontre en entretien singulier (durée moyenne : 45 min).
Les entretiens individuels pourront s’effectuer sur les heures normales de travail (avec
I'approbation de la direction) ou en dehors des heures du travail a votre convenance.
Conditions : Recueil du consentement, respect de la confidentialité, droit au suivi des

résultats et droit au retrait de I’étude.

ESPACE ETHIQUE
REGION ILE-DE-FRANCE

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS
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Annexe D - Poster : IACAPAP Congress, Prague, juillet 2018

Restraints alternatives in the management of challenging

behaviors in inpatients with autism and intellectual disability
Lefévre-Utile J**, Guinchat V*, Wachtel L*, Cohen D*¢, Perron A®, Montreuil M', Carevale FA', Reyre As"

In intensive and emergency psychiatry units,
caregivers are often faced with severe behavioral
disturbances, including self-injury, aggression and
extreme pﬁydmn'dnr agitation. The associated
risk of harm is highly prdianahc. While the use of
restrictive measures is commen, it optimally
should be limited.
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A TUNET ERAL DALITES
Fig.2 Caregivers' Injuries

Number of inpuries (%)

}
< .»’ - ./
“Patients uCaregivers

Fig.3 Distribution of injuries between
patients and caregivers

Objectives
To review the myriad forms of personal protective

equipment in cument use, including helmets,
gloves, sleeves, jackets, bodysuits, mats, splints,

padded shields, papoose boards, etc. and

describe  their usage through caregiver ool

experiences. Fig.6 Patients’ PPE
Contact References
Jean Lefévre-Utile )4 G, aran Dhgatin 0yt g R e, Morvt, 30,
RN, D of Child and 1t Psychiatry, APHP Pitié-Salpétriére Hosgital 08 et 50 o
PhDs, Research Department of ethics, Paris-Sud University 51 & bt o

email : jean |efevreutile@aphp.fr
website : hitp/lspeapsl aphp.fr

ESPACE ETHlOUE Hbpitaus Universiaires Pitié Salpdiridrs - Charies Foix *

REGION ILE-DE-FRANCE
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Fig.5 Immobilization device for
medical examination assistance

Methods

A focused ethnography based on the observation,
justification and formalization of personal
protective equipment and procedures used as an
altemnative to restraint, focusing on caregivers'
representations of violent patient encounters. The
research was a multi-centered study in three
psychiatric inpatient units in Canada, the USA and
France dedicated to the assessment and treatment
of challenging behaviors in individuals with autism
and intellectual disability.

Numerous forms of personal protective equipment
(PPE) exist, and their usage can confer a safe
alternative to the containment of behavioral crises.
Appropriate  handling of challenging, recurring
behaviors is imperative to the preservation of
physical and moral integrity in both patient and
caregiver.
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Fig.7 Innovative security tools

Personal protective equmment (PPE) decreases

harm  associated the management of
challenging behavluts‘ and can promote respect
for individual integrity and fundamental rights. The
usage of PPE can be extremely helpful in
challenging and dangerous behaviors, and
subsequent provision of personalized and
efficacious therapy.
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Annexe E — Futures recherches : de la « restriction » a la « permissivité »

1 | Projet de tapis d’'immobilisation transitoire : le « TiT » (brevet en cours)

Figure 58. L’immobilisation en question avec |'usage du Papoose board

(©lllustration Nawel GABSI-BERNARD 2020)

Cette figure illustre la rencontre entre Xavier BLOQUET (infirmier), Sarngsan
NA SOONTORN (designer) et Jean LEFEVRE-UTILE (infirmier chercheur) lors d’une

démonstration du Papoose board.
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1.1 | Présentation de la création du TiT dans le contexte juridique actuel

Apres avoir présenté notre partenariat avec '« ENSCi Les Ateliers » dont
l'objectif était de soutenir les capacités relationnelles des soignants de 'USIDATU en
les aidant a mieux se protéger en contexte de (pré)crise, un second projet ciblé sur la
création d’'un outil de contention alternatif aux sangles intitulé le « TiT » (7apis
d’immobilisation transitoire) a été initié a partir de mars 2020. Ce projet s’inscrit dans
la continuité de notre collaboration avec le designer Sarngsan NA SOONTORN. En se
référant a certaines pratiques de contention mécanique controversées au sein de notre
service” : (1) 'usage du « papoose board » en contexte de crise comportementale, (2)
la pratique du «drap-contention » et (3) l'immobilisation manuelle sur tapis
rembourré, les étudiants en design ont élaboré avec les soignants de 'USIDATU une
premiere maquette d'un outil de sécurisation alternatif aux sangles de contention

traditionnelles.

Actuellement, nous effectuons une demande de brevet pour le TiT. A partir de
I'expérience que les soignants avaient du « Papoose board » (cf. le cas clinique de
Timothée au chapitre I), une « maquette de forme » avec une premiére phase de test a
été réalisée (voir ci-dessous les croquis). Cet outil de contention mécanique doit étre
immédiatement opérationnel pour les contextes de crise les plus extrémes afin de
limiter les blessures corporelles des soignants et du patient (notamment a la téte). Les
modalités d’'utilisation doivent étre simples afin de faciliter la coopération entre les
professionnels, qui sont bien souvent paniqués face a ces situations d’escalade de la

violence.

La création du TiT s’inscrit par ailleurs dans les pratiques de sécurisation
innovantes. En cherchant a privilégier le caractére « transitoire » de la contention
mécanique et en réduisant I'impact de la violence des TGC, cet outil qui sera bientot

prototypé permettra de répondre en partie aux derniéres évolutions législatives que

7 Service de psychiatrie de l'enfant et de [I'adolescent Pitié-Salpétriere (SPEA-PSL),
http://speapsl.aphp.fr/#/home
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nous avions par ailleurs mentionnées 4 la fin de notre introduction générale®’. Nous
rappelons ici les derniéres modifications de la loi de financement de la Sécurité sociale

pour 2021, voir ci-dessous l'article 84 :

« II.-La mesure d’isolement est prise pour une durée maximale de douze heures.
Si I'état de santé du patient le nécessite, elle peut étre renouvelée par périodes
maximales de douze heures dans les mémes conditions et selon les mémes modalités,
dans la limite d’'une durée totale de quarante-huit heures /... ] La mesure de contention
est prise dans le cadre d’une mesure d’isolement pour une duréde maximale de six
heures. Si I'état de santé du patient le nécessite, elle peut étre renouvelée par périodes
maximales de six heures dans les mémes conditions et selon les mémes modalités, dans

la limite d’une durée totale de vingt-quatre heures. »!

Le travail a été axé sur la dimension sécuritaire de l'outil afin qu’il soit
généralisable a l'ensemble des situations qui posent le plus de difficultés en
psychiatrie, et pour lesquelles les sangles de contention — « attacher pieds et poings
liés » — demeurent encore le dernier recours en France. Le TiT répond en partie a notre
problématique de départ : « Lors de la gestion de crise, comment contenir les grands
états d’agitation afin de garantir un cadre suffisamment rassurant pour le patient et

I'équipe de soin, tout en veillant au maximum a l'intégrité de la personne ? »

Le recours a cet outil repose sur une éthique pragmatique mettant en pratique
le principe de non-nuisance a court terme dont nous avions par ailleurs proposé une
lecture critique dans notre introduction générale. Ce moyen de contention mécanique
est envisagé de maniére ponctuelle et momentanée pour répondre a la dimension
aigué d'une crise en se souciant du caractére transitoire de la privation de liberté, dont

la durée peut varier selon la gravité de I'état des patients.

80 En effet, l'article 84 de la Loi de financement de la Sécurité sociale pour 2021 a été promulgué le 14
décembre 2020 par le Conseil Constitutionnel.

810l n® 2020-1576 du 14 décembre 2020 de financement de la Sécurité sociale pour 2021, Article
84, Le code de la santé publique est ainsi modifié, article L 3222-5-1,
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article jo/JORFARTIO00042665379
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L’outil a été pensé pour désamorcer l'impact des boucles rétroactives de
violence et de disqualification habituellement rencontrées avec le recours aux sangles
de contention. Cette réflexion a par ailleurs également été initiée a partir du
témoignage dune patiente ayant déja été contentionnée par des sangles versus un

« Papoose board »*?

Sur le plan éthique, 'existence d'un tel outil permettrait d’accueillir les patients
les plus gravement atteints pour limiter autant que possible le risque de perte de
chance®® dont les personnes avec handicap psychique sont souvent victimes. Comme
nous 'avons déja mentionné dans notre introduction générale, une tension demeure
entre le principe d’Autonomie et de Justice. L'usage de cet outil priorise le principe de
Justice (devoir d’assistance et de protection) en vue de promouvoir un acces aux soins

plus équitable pour les situations d’accompagnement les plus difficiles en psychiatrie.

1.2 | Une aide en contexte de soin et d’examens médicaux

En dehors du contexte de gestion de crise a proprement parlé, cet outil de
sécurisation est évolutif et permet également une immobilisation transitoire en
contexte de soins et d’examens médicaux aupres de patients vulnérables et pour
lesquels I'agitation est problématique. Voici des exemples de situation de soin au cours
desquelles les patients ne sont pas ou peu coopérants : prise de sang et des constantes
vitales, acces MEOPA (si agitation associée a une douleur), lavement intestinal (si

constipation), alimentation (SNG), acces au bas ventre pour utiliser les BladderScan et

82\/oici le verbatim d'une patiente de 14 ans hospitalisée pour anorexie mentale sévere ayant été
contentionnée quotidiennement pour étre alimentée en réanimation, puis au sein d'une unité de
soin intensif afin de la maintenir en vie le temps de pouvoir 'aider autrement. Pour cette patiente
et son équipe, le Papoose board était un moyen alternatif aux sangles de contention :

« Le Papoose board, c'est bleu. On s'mettait dedans, c'’était une planche assez dure. Tu te
mettais dessus, puis la t avais des scratchs pour maintenir les jambes, la méme chose pour le torse
et les épaules aussi. Je pense que le papoose-board c'était plus acceptab/e mais f'me souviens
plus trop des contentions. J'me souviens juste que c'est des laniéres qu'on met la et la (montrant
ses mains et ses pieds). » ; extrait de : Jean Lefévre-Utile, « La jeune fille a la sonde », Mémoire de
Dipldme universitaire de psychopathologie des troubles intellectuels et cognitifs de I'enfant et de
I'adolescent : implications thérapeutiques. Directeur de mémoire Pr. Ph. Mazet, Faculté de
Médecine Pierre et Marie Curie. Année universitaire 2015-2016.
8la « perte de chance » est associée soit au refus de soin de la part des cliniciens, soit a
I'impossibilité d'effectuer les soins lorsqu’un état d'agitation est trop important.
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limiter autant que possible des actes invasifs comme un sondage urinaire « aller-retour
», vaccin (injection intramusculaire), scanner, IRM, EEG, ECT, adaptabilité a

I'environnement pour le brancardage ou le fauteuil du dentiste/ORL, etc.

Eléments qui le tapis d tr (Tim)
Vue éclatée

coussin > .
\‘\ gilet
e T :
L
tapis
3
enveloppes
i
civiére - housse —————
tasseaux
;
planche
Projet T
Format A3- échalle 110 - ooiea an mm
AP-HP Ensc - Les Alliers page 1
T2z
Civigre
Planche en bois
Vue dessus Vue face
497 477
8 8
R10 9
10100 250
| | Ress o
‘ N
‘ i l. ( | chanfrein de 8 + congé de 10 tout le long de |a planche
| I S
|
[ I
\‘ |
Vue droite
| |
|
| f|
r~ «@
o =
4 ‘|| f 18.80° | g
\ |
| 50

| N
| | coupe droite & en bas de la planche
pour acifter le glissement au sol quand il faut déplacer le patient

R204

~088}

Prejen T
Farmat A3 - éenallo 1/10 - cotes enmm

AP-HP Ensci - Les Ateliers page 2
120012021

350



Tapis souple en mousse amovible avec housse et poignées

Vue perspective
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1.3 | La principale limite du TiT

Une formation sur les enjeux éthiques devra étre spécifiquement dédiée a
I'usage de cet outil de contention mécanique d’« avant dernier recours », afin de limiter
autant que possible les risques de dérives inhérents a cet outil dont la création reste
controversée. Les opposants a ce type d’outil alertent les professionnels sur le risque
létal qui peut étre encouru par défaut de surveillance. Ils considerent que ces risques
de défaut de surveillance sont aujourd’hui loin d’étre négligeables, tant les
dysfonctionnements institutionnels sont récurrents depuis plusieurs années au sein du
service public hospitalier. Concernant le risque important de dérive associée a la

contention, il nous semble pertinent de rappeler deux aspects :

L’interdépendance entre le sentiment de sécurité et le besoin de contention

Cette formation ne remplacera jamais les ratios soignants/soignés qui doivent
étre maintenus pour limiter la pénibilité des situations de soin difficiles. Pour aider
les soignants a se sentir suffisamment en sécurité afin qu’ils n’aient pas recours de
fagon trop systématique a ce type de moyen de contention, il est nécessaire de
reconnaitre leurs voix lorsqu’ils dénoncent le manque de formation et les sous-
effectifs chroniques (261) dont 'ensemble des soignants souffrent au sein de leurs

institutions (voir ci-dessous ; Figure 59)
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Figure 59. Greve de la faim des soignants de I’Hopital du Rouvray en mai 2018 pour dénoncer les maltraitances
institutionnelles en lien avec la contention (source : Photo Martin Colombet. Hans Lucas pour Libération)

La continuité relationnelle est nécessaire pour prévenir les situations de violence et
de contention

Dans le champ de la DI/TSA en particulier et dans ’ensemble de la psychiatrie,
la dimension socio-affective est nécessaire a la désescalade. La continuité des soins et
de 'accompagnement devrait ainsi faire I'objet d'un suivi de la part des gestionnaires
administratifs et des cadres responsables d'unité pour maintenir une politique

institutionnelle de moindre recours a la contrainte.

Apres cette recherche sur les alternatives a la contention, nous souhaitons
présenter brievement I'axe de notre future recherche qui portera sur la question de la
« permissivité » au sein de I’ensemble des unités d’hospitalisation en secteur fermé de
pédopsychiatrie. En effet, nous souhaitons désormais nous interroger de la fagcon

suivante :
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« Jusqu'ou un “cadre plusouvert”, propice a la participation de I'enfant

hospitalisé, trouve-t-il ses limites ? »

2 | « Trousseau 2030 » : un projet de recherche participative pour le développement
des valeurs de ’enfance en pédopsychiatrie

Apres avoir réfléchi aux limites de I'usage de la contrainte en pédopsychiatrie
dans le champ de la DI/TSA, pour notre projet de recherche post-doctorale, nous
souhaiterions développer davantage la recherche qualitative au sein de notre service®4,
en collaboration avec le programme de recherche « VOICE » (Pr Franco Carnevale et
Pr Marjorie Montreuil). Nous souhaitons approfondir les deux axes de recherche
suivants :

(1) Développer la recherche interdisciplinaire et les connaissances dans le champ
de I'éthique de 'enfance (childhood ethics) pour faire le lien entre la recherche
normative et empirique, et le développement des pratiques de soin en
pédopsychiatrie (17,18,259,265,266).

(2) Promouvoir la reconnaissance de 'agentivité des enfants (children’s agency)

en se basant sur I'expérience morale des jeunes hospitalisés en psychiatrie

(17,18,259,265,266).

Le projet de recherche participative intitulé « Trousseau 2030 : la participation
de 'enfant hospitalisé en psychiatrie » se déroulera entre 2021 et 2023 en collaboration
avec 'ENSCi Les Ateliers (Paris). « Trousseau 2030 » se référe directement au projet
de déménagement de notre service de pédopsychiatrie, actuellement situé a I'hopital
Pitié-Salpétriere, qui est prévu a l'hopital Armand-Trousseau APHP dans les

prochaines années.

8Service de psychiatrie de l'enfant et de [I'adolescent Pitié-Salpétriere (SPEA-PSL),
http://speapsl.aphp.fr/#/home
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2.1 | Reconnaitre le droit de I'enfant a la participation en psychiatrie

Selon 'UNICEF : « La participation, c’est la possibilité que tu as de penser, de croire
et d’exprimer tes opinions librement, dans le respect d’autrui. Les adultes sont la pour
t'écouter et t’'apporter une information fiable et adaptée a ton age. Cette information
t’est communiquée pour te permettre de te forger une opinion critique et de participer

activement a aussi bien a ta vie privée qu’a la vie publique. »%

Ce projet de recherche en cours d’élaboration a déja donné lieu a une premiére
publication en collaboration avec un collegue allemand ayant effectué sa these sur la
thématique de la « participation » en pédopsychiatrie :

- Zerbe PS, Lefevre-Utile ]. « Le respect de 'autonomie a travers la participation des
enfants et adolescents hospitalisés en psychiatrie ». février 2021. Neuropsychiatrie

de l'enfance et de l'adolescence

Dans cet article qui présente une revue de la littérature, nous nous sommes
intéressés aux études qui portaient sur le respect de l'autonomie des enfants et
adolescents hospitalisés en psychiatrie vu sous I'angle de la participation aux soins. La
participation est l'un des droits fondamentaux définis dans la Convention
Internationale des droits de I'enfant (CIDE), a travers :

- Le droit de s’exprimer, de parler, de donner son avis (art. 12, 13, 14).
- Le droit d’étre écouté et entendu (art. 12, 14).
- Le droit d’étre pris en compte (art. 12).
- Le droit de participer au processus de décision et de mise en ceuvre (art. 12, 15,
17).
Cette recension des écrits nous a permis de distinguer trois catégories de mise en
pratique du modele de la participation : les structures de participation, les personnes

clés et les outils de participation. Dans notre étude, ces approches participatives sont

8 https://www.unicef.fr/sites/default/files/userfiles/01 DROIT PARTICIPATION.pdf
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décrites comme bénéfiques pour les enfants hospitalisés et les professionnels,
notamment puisqu’elles renforcent l'alliance thérapeutique en pédopsychiatrie. Au
regard des modeles théoriques comme celui de la décision partagée (shared decison-
making), nous avons identifié des faiblesses conceptuelles dans le contexte particulier
de la pédopsychiatrie. En effet, les freins a la participation mériteraient encore d’étre
explorés et explicités. Dans la discussion de notre article, nous proposons une
approche contextuelle de la participation : le « programme de soin partagé » (shared
care planning). Selon nous, ce concept permettrait de renforcer le lien de confiance et
I'estime de soi des enfants hospitalisés en prenant davantage en compte la dimension
relationnelle des soins pour promouvoir 'agentivité (agency) de tous les enfants et

adolescents hospitalisés en psychiatrie.

Les objectifs de ce projet de recherche participative sont les suivants :

(i) Objectif principal : promouvoir le droit a la participation des enfants
hospitalisés en psychiatrie a leurs prises en charges en expérimentant l'outil
pédagogique « Mon programme de soins »*°.

(i) Objectif secondaire : distinguer les freins et les leviers a la participation de tous
les enfants et adolescents hospitalisés, en incluant les situations complexes en
pédopsychiatrie :

o les mises en danger si tendances suicidaires,
o les difficultés de compréhension si déficience intellectuelle,

o le dénisi anorexie mentale,

o le défaur de décentration si autisme, etc.

86 Nous souhaiterions développer une telle culture de soin & partir d'un outil pédagogique qui
depuis 2009 a été généralisé a I'ensemble de I'lrlande dans le but de renforcer I'estime de soi des
jeunes hospitalisés en psychiatrie. Cet outil de participation s'intitule le « Headspace toolkit »
(https://headspaceireland.ie/pdf files/IMHC%20-%20Headspace%20Power%20Tools.pdf). Nous
voulons tester cet outil pédagogique au sein des services n'ayant pas encore bénéficié du
développement des pratiques de sécurisation plus respectueuses de l'autonomie des enfants et
adolescents hospitalisés en pédopsychiatrie.
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A partir d’'une méthodologie en recherche qualitative identique & notre derniére
étude — ethnographie-herméneutique participative— nous souhaitons explorer les
différentes modalités de participation a travers 'expérience morale®’ des enfants et
adolescents hospitalisés en pédopsychiatrie pour les aider a s'impliquer dans leurs
soins et dans les prises de décisions qui concernent les accompagnements du quotidien
de 'hospitalisation

L’unicité de tous les jeunes sera explicitée a travers la diversité des « capacités
agentielles » (agency) et le développement des approches participatives que notre outil
pédagogique cherche a promouvoir.

Dans la continuité du projet en cours a 'USIDATU®®, la collaboration entre le
« SPEA-PSL » et '« ENSCi Les Ateliers » va davantage s’'intéresser au contexte « hors
crise », C’est-a-dire, lorsque les mesures de prévention de la violence peuvent étre
travaillées en amont. En explorant la thématique de la « participation» en
collaboration avec les soignants, les familles et les enfants hospitalisés de notre service,
l'objectif sera de définir les limites a partir desquelles un cadre de soin plus
respectueux (ex. plus « permissif ») peut entrer en conflit avec les impératifs de
protection, nécessaires aupres de certains jeunes ayant des conduites a risque
importantes lors de leur hospitalisation. L’outil pédagogique dont nous avons effectué
une premieére traduction n’a jamais été développé en France en pédopsychiatrie. Si
l'outil se révélait pertinent, il pourrait par la suite étre validé et proposé a I'ensemble
des services de pédopsychiatrie par I'intermédiaire de la SFPEADA?®. De plus, 'usage
de loutil de participation (headspace toolkit) recommandé par la Mental Health
Commission (MHC) d’Ireland pourrait également permettre le développement d'un
programme d’éducation thérapeutique dont les infirmiéres en pratiques avancées

(IPA) auraient la responsabilité.

8 « L'expérience morale comprend la signification qu'a une personne des valeurs qu'elle juge
importantes et qui sont réalisées ou bafouées dans son quotidien. Cela inclut les interprétations
d’une personne en lien avec une ou plusieurs situations vécues qui relévent du spectre du bien et
du mal ou du juste et de l'injuste.» (Hunt et Carnevale, 2011, p. 659)

88Rappel du titre : « Parents’ moral experiences of being partners-in-care in the implementation
of restraints’ alternative devices within child psychiatry: A participatory action research study »
#https://sfpeada.fr/
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2.2 | Extraits de I'outil pédagogique « Mon programme de soin »

Cet outil de participation défend une conception relationnelle de 'autonomie
et promeut la reconnaissance de la diversité des capacités agentielles des enfants
hospitalisés en psychiatrie. Son usage nous propose d’inverser notre regard depuis
Pexclu (I'enfant) vers P'excluant (I’adulte) et de nous centrer sur le vécu de 'enfant
dans le but de réfléchir collectivement (enfants, familles et professionnels de santé) a
une culture de Thospitalité et au développement des valeurs de l'enfance en

pédopsychiatrie.
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« Mon programme de soins »

12 outils pedagogiques
pour participer a mes soins
et mon accompagnement

La voix de I’enfant et de I’adolescent-e
hospitalisé-e en psychiatrie

Ce carnet appartient a .
Ma-on smgnant e referent 8 est

Letudlant-e en demgn qU| nous smt est e ——

12 outils pédagogiques pour participer a mes
soins et @ mon accompagnement

1 « TOUT SAVOIR SUR MOI
2 « QUE SE PASSE T-IL DANS MON
UNITE DE SOIN ?

3« QU’EST CE QUI

EST PREVU POUR MES SOINS & MON
ACCOMPAGNEMENT ?

4« AU SUJET DE MES MEDICAMENTS
5« C’EST VOTRE REUNION

6 « REFUSER MES SOINS & MON
ACCOMPAGNEMENT

7 - PRENDRE SOIN DE MOI

8 « ANTICIPER LES TEMPS DIFFICILES
9 « LE DROIT DE ME PLAINDRE & DE
DIRE « CE-QUI-NE-VA-PAS »

10 « SE FIXER DES OBJECTIFS

11 - PRENDRE UNE DECISION OU
FAIRE UN CHOIX

12 « MES PLANS POUR L’AVENIR

L B McGill Bl

. . ASSISTANCE (-]} HO |
ENSC1 §soen-ps PUBLIQUE of rarls © MGl mamemomm
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4 - AU SUJET DE MES
MEDICAMENTS

> Comment en savoir davantage sur mes médicaments

Comment s’appelle mon médicament ?
Quanddms—]eleprendre?
Quandmonmed|camenta—t—|lcommence"

Pourquoi le médecin veut-il que je prenne ce médicament ?

Comment fonctionne-t-il ?

En quoi me sera-t-il utile ? (ex: de quoi il me soulage et me fait du bien )

Que se passera-t-il si je ne le prends pas ?

Penses tu pouvoir t’en passer ? Ouid Non O Je sais pas O
Si oui, a partir de quand ?
Si non, pourquoi ?

Comment pourrais-tu te sentir maintenant ou a I’avenir en le prenant ?

5« CONCERNANT MES
REUNIONS

> Tirer le meilleur parti des réunions qui me concernent, que j’y participie ou non.

Sens-toi a I'aise pour t’exprimer et tirer le meilleur parti de ta réunion ou de ton bilan. Utilise
cet outil pour réfiéchir a ce dont tu veux discuter lors de la réunion qui te concerne et a toute
déclaration que tu souhaites partager.

Lorsque tu I’auras rempli, tu souhaiteras peut-étre le remettre a un professionnel de ton choix
de ton unité de soin pour qu’il le présente et le lise en ton nom ou, s’il s’agit d’une réunion a
laquelle tu assistes, tu souhaiteras peut-étre le lire par toi-méme.

Jour et date de la réunion :

Type de réunion :

Je voudrais que sois avec moi a la réunion :

ET... Je voudrais que ces personnes soient invitées & ma réunion :

Que se passe-t-il sile médicament ne t’aides pas ?

Médicaments: Oui 1 Non O Je sais pas O

Si « Oui », le ou lesquels en particulier ?

Si « Non », cela veux dire que tout est clair pour toi concernant tes médicaments,
n’est-ce pas ?

=\
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7 - PRENDRE SOIN DE MOI

> Que tu sois en congé, en visite ou en promenade, cet outil t’aidera a planifier tes
soins & ton accompagnement lorsque tu es seul.

Je me sens vulnérable ou en danger lorsque je suis seul dans ces situations :

Voici les signes que je me sens vulnérable :

Je peux faire ces choses pour me protéger :

8 « ANTICIPER LES TEMPS
DIFFICILES

NOUS AIDER A T’AIDER EN CAS DE CRISE

> Utilise cet outil pour dire a I’avance comment tu veux étre soigné et

traité si vous devenez incapable (peut-étre parce que tu es trop en colére,
bouleversé+e ou confus+e) de communiquer vos opinions et vos sentiments a
d’autres personnes.

Voici les choses qui peuvent me mettre en crise :

Les choses qu’un professionnel peut faire pour m*aider lorsque je suis en difficulté : (par
exemple, m’emmener dans ma chambre, ne pas me laisser aller dans ma chambre, m’emmener
dehors, me proposer des médicaments, jouer a un jeu... si tu as d’autres idées donne-nous des
exemples pour nous aider a te comprendre ou te soulager)

Ces choses ne sont pas bonnes a faire pour moi :

Quand je me sens comme ga, je préfére avoir un membre de I'équipe de soin :
J homme L femme QO peu m’importe 1 je sais pas (veuillez encercler)
Des soins ou un accompagnement que je serais heureux de recevoir :

D’autres personnes peuvent aussi faire ces choses pour m’aider :

Des soins ou un accompagnement que je ne serais pas heureux de recevoir :

->



9 - LE DROIT DE ME PLAINDRE & DE
DIRE « CE-QUI-NE-VA-PAS »

Ce que j’en pense et comment je me sens :

> §i tu n’es pas satisfait de ce qui s’est passé pendant ton hospitalisation et que
tu souhaites en parler & quelqu’un ou deposer une plainte officielle a ce sujet, ce
formulaire est |a pour t’aider a le faire.

Je ne dépose pas de plainte officielle, je veux juste en parler a quelqu’un, de préférence a
cette personne : Ce que je voudrais qu’il se passe aujourd’hui pour faire autrement et éviter
que cela ne se reproduise :

OU...Je veux que ceci soit enregistré comme une plainte formelle s’il vous plait

+ [QOui  Non O Je sais pas 0

Ce qui ne me plait pas

Merci de ta participation !
Une fois remplit, 'étudiant-e en design me remettra mes outils de participation

\ i . ASSISTANCE (-] HOPITAUX 11 LaVoix
> \ ENSC1 hwemst O aOUE o D Parls © MCGill @bl
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Mes objectifs pour la semaine prochaine sont les suivants :

10 - SE FIXER DES OBJECTIFS

> En cas d’hospitalisation, il peut étre utile de prendre les choses jour apres jour, ex. En te basant
sur la ou les semaine(s) passées.

En prenant une part active a votre propre rétablissement, il peut étre bon de regarder en arriére
pour voir s’il y a des choses que vous pouvez apprendre de ce qui s’est passé et utiliser ces
informations pour fixer des objectifs pour I’avenir. Utilisez cet outil pour vous aider dans ce but.

Les choses se sont bien passées la semaine derniére :

Parce que :

Les choses qui ne se sont pas si bien passées la semaine derniére :

Parce que :

{ /
i

Merci de ta participation !
Une fois remplit, I'étudiant-e en design me remettra mes outils de participation.

PUBLIQUE DE PARIS n éthique de Fenfance
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11 - PRENDRE UNE DECISION
OU FAIRE UN CHOIX

Il peut étre utile de dresser une liste des avantages et des inconvénients lorsqu’on essaie de
choisir entre deux ou plusieurs options ou choix

Utilises cet outil pour t"aider a trouver une solution. Il peut étre utile de demander a quelqu’un
(ex. a un ami ou un professionnel avec qui tu t’entends bien) de t’aider a dresser cette liste.
Les autres peuvent souvent voir des possibilités dont nous ne sommes pas conscients.

La décision ou le choix que je dois faire est :

As-tu besoin de plus d’informations avant de pouvoir déterminer quelles sont tes options ?
Oui O Non 0 Je sais pas

Si « Oui », sais-tu ol et comment obtenir ces information? Merci de nous préciser par des
exemples concrets.

Si « Non », est-ce bien puisque tu estimes étre suffisamment informé pour décider tout seul

> e

Sur une feuille de papier séparée ou sur celle ci, fait deux colonnes et énuméres les avantages
et les inconvénients de chaque option de la fagon suivante (PS: merci de conserver la feuille) :

Option n°

Avantages

Inconvénients

Aprés avoir énuméré les différents avantages et inconvénients, il peut étre plus facile de voir
la voie a suivre. Qu'en penses-tu ?

Le choix/décision que je vais faire a ce stade est :

Merci de ta participation !
Une fois remplit, I'étudiant-e en design me remettra mes outils de participation.

ASSISTAN

CL (@~
E
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12 - MES PLANS POUR LAVENIR

Cela vous aidera a planifier ce que tu veux faire (ou réaliser) avant de partir et... ce dont tu
penses avoir besoin pour la vie en dehors de I'unité.

Tu peux également avoir des questions a poser ou souhaiter qu’une copie soit versée a ton
dossier de soin/médical. Demande de I'aide a un professionnel avec qui tu t’entends bien.

Ce que je veux réaliser pour moi-méme avant de partir :

Ce que je veux encore faire avant de partir :

Comment j'aimerais que les choses se passent dans six mois :

Questions : coche les cases pour nous dire si ces informations te semblent importantes a
savoir pour ta vie (aprés ton départ de I’unité de soin). Et n’hésite pas a compléter le ligne
vide si tu veux compléter quelque chose.

[J Comment mon traitement ou mes médicaments changeront-ils lorsque je quitterai I'unité ?

1 Pourrai-je réduire mes médicaments ?

[ Ou vais-je trouver de I'aide lorsque je rentrerai chez moi ?

1 Quel est le plan pour mes soins et mon accompagnement si j’en ai besoin a la maison ?

Les objectifs que j’aimerais me fixer pour mon départ sont les suivants :

Nom du professionnel et de I’étudiant en design qui m’aident a participer 4 mes

soins et mon accompagnement en remplissant cet outil

Merci de ta participation !
Une fois remplit, I’étudiant-e en design me remettra mes outils de participation.

ENSC1 },spen-ps "‘V‘W‘*\ﬂo"“7‘““""5—‘; @ McGill Fokdeentnt
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J’ai obtenu des réponses
a mes questions - et
maintenant ?

1l est plus facile de se défendre si tu comprends les informations qui t'ont été données. Si tu
es capable de montrer aux autres que tu sais de quoi tu parles, tu as plus de chances d’étre
compris par eux et d’influencer les décisions prises a votre sujet.

Les questions que tu pourriez te poser a toi-méme et a votre équipe de soins sur les
informations qui te sont données :

Que signifie cette information pour moi ?

Est-ce que je la comprends ? Si non, qui pourrait me I’expliquer davantage ?

Quel impact cela a-t-il sur mes soins et mon accompagnement :

- Maintenant ?

« Pour mon avenir ?

Cela souléve-t-il de nouvelles questions pour moi ?

Comment puis-je obtenir la meilleure réponse a ces nouvelles questions ?

Ta vie ne s’arréte pas simplement parce que tu es a I’'hdpital. Il y aura des choses en dehors de
I'unité de soin qui pourront étre importantes pour toi. Tu peux poser des questions a ce sujet

et exprimer ton point de vue, quel qu’il soit. Il se peut aussi que tu penses a ce qui se passera
lorsque tu quitteras I’hopital.

Il n’y a pas de bonne ou mauvaise fagon d’utiliser ces outils.

Avec certains d’entre eux, vous pouvez simplement cocher les cases et les donner a un professionnel. D'autres
outils sont davantage destinés a vous informer et & vous aider a déterminer tes droits et ce que tu aimerais qu'il
se passe.

Utilisez-les tous pour faire connaitre votre point de vue et pour vous défendre vous-méme.

Pour plus d’informations et de conseils, reportez-vous au guide “Headspace ToolKit - Your Guide” qui se trouve
dans le dossier “Headspace Toolkit".

Merci de ta participation !
Une fois remplit, I'étudiant-e en design me remettra mes outils de participation.

(©oMental Health Commission 2009
traduction libre par Enguerran Chauve & Jean Lefévre-Utile
©@Airwan Isle Groove, illustrations)

Charte européenne des droits de I'enfant hospitalisé

1. L'admission a I'hépital d'un enfant ne doit étre réalisée que si les soins nécessités par sa maladie ne
peuvent étre prodigués a la maison, en consultation externe ou en hopital de jour.

2. Un enfant hospitalisé a le droit d'avoir ses parents ou leur substitut auprés de lui jour et nuit, quel que soit
son age ou son état.

3. On encouragera les parents a rester auprés de leur enfant et on leur offrira pour cela toutes les facilités
matérielles, sans que cela n'entraine un supplément financier ou une perte de salaire. On informera les parents
sur les régles de vie et les modalités de fonctionnement propres au service afin qu'ils participent activement aux
soins de leur enfant.

4. Les enfants et leurs parents ont le droit de recevoir une information sur la maladie et les soins, adaptée
a leur &ge et leur compréhension, afin de participer aux décisions les concernant. On essaiera de réduire au
minimum les agressions physiques ou émotionnelles et la douleur.

5. Les enfants et les parents ont le droit d'étre informés pour participer a toutes les décisions concernant la
santé et les soins. On évitera tout examen ou traitement qui n'est pas indispensable.

6. Les enfants ne doivent pas étre admis dans des services adultes. |ls doivent étre réunis par groupes d'age
pour bénéficier de jeux, loisirs, activités éducatives adaptés a leur 4ge, en toute sécurité. Leurs visiteurs doivent
étre acceptés sans limite d'age.

7. L'hépital doit fournir aux enfants un environnement correspondant & leurs besoins physiques, affectifs et
éducatifs, tant sur le plan de I'équipement que du persennel et de la sécurité.

8. L'équipe soignante doit &tre formée & répondre aux besoins psychologiques et émotionnels des enfants et
de leur famille.

g. L'équipe soignante doit &tre organisée de fagon a assurer une continuité dans les soins donnés a chaque
enfant.
1 0 Lintimité de chaque enfant doit étre respectée. Il doit &tre traité avec tact et compréhension en toute

circonstance.

1 #spea-psi ASSISTANCE HOPITAUX {11 LaVoix de I'enfant
ENSCL, bt poglique g DE paris © MCGill ity
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Titre : La relation de soin en pédopsychiatrie a I'épreuve de la violence et au cceur de la vulnérabilité partagée : étude
ethnographique sur les pratiques de sécurisation alternatives a la contention dans la prise en charge des troubles graves

du comportement des personnes avec autisme et déficience intellectuelle en France, au Canada et aux Etats-Unis

Mots clés : Déficience intellectuelle (DI), Trouble du spectre de l'autisme (TSA), Trouble grave du comportement

(TGC), Alternative a la contention, Equipement de protection individuelle (EPI), Ethique du soin

Résumé: Au sein des unités d’hospitalisation de
pédopsychiatrie, des équipes de soin travaillent aupres de
patients ayant une déficience intellectuelle (DI) et/ou un
trouble du spectre autistique (TSA), qui présentent des
troubles graves du comportement (TGC) : automutilation
et hétéro-agressivité. Les blessures associées a 1’intensité
de la violence des crises sont problématiques pour les
patients et les soignants : leurs complications sont
nombreuses et le recours a a la contention est fréquent
alors qu’il faudrait pouvoir les limiter. Cette étude
ethnographique (France, Canada, Etats-Unis) a permis le

recensement exhaustif des équipements de protection
individuelle (EPI) et d’autres outils de sécurisation
novateurs. Leur recours contribue a la restauration d’un
raisonnement clinique permettant d’identifier les
étiologies comportementales et de mettre en place des
thérapies efficaces et adéquates dans la prise en charge
des TGC. Nous avons mis en lumicére que la
reconnaissance de la vulnérabilité des soignants permet
de défendre une posture soignante qui, fondée sur la
prudence, ouvre une réflexion sur le souci de soi
envisagé comme un respect mutuel.

Title : The care relationship in child psychiatry confronted with violence and at the core of shared vulnerability: An
ethnographic study of alternatives to control measures in the management of challenging behaviors in inpatients with
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Abstract : In child psychiatric hospitalization units,
healthcare professionals work with individuals with
intellectual disabilities and/or autism spectrum disorders
who present challenging behaviors: self-injuries and
aggression. Injuries associated with the intensity of the
violence of the crises are problematic for patients and
caregivers: their complications are numerous and the use
of restraint is frequent when it should be possible to limit
them. This ethnographic study (France, Canada, the
United States) has generated an exhaustive inventory of

personal protective equipment and other innovative
safety tools. Their use contributes to the restoration of a
clinical approach that allows the identification of
behavioral etiologies and the implementation of
effective and appropriate therapies. We have
highlighted the recognition of caregivers' vulnerability.
This thesis defends a caring attitude based on
cautiousness, shifting between refusing indifference as
well as domination. Thus, caregivers’ self-concern can
be understood as fostering mutual respect.
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