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RESUME

Les concepts d’état végétatif et d’états pauci-relation-
nels sont apparus dans le vocabulaire médical il y a
une quarantaine d’années. Aujourd’hui les progres
réalisés en imagerie médicale et en électrophysiologie
permettent une meilleure évaluation de ces situations
méme si le diagnostic reste clinique.

Ces personnes sont prises en charge dans le cadre
d’une organisation sanitaire en filiere depuis les ser-
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vices de réanimation jusquaux unités dédiées ou au
domicile.

Dans ces contextes particuliers le projet de vie est éla-
boré par la famille aidée par I'équipe pluridisciplinaire
en tenant compte de 'existence ou non d’une indem-
nisation.

Mots-clés : Etat végératif, état de conscience mini-
male, état pauci-relationnel, cérébrolésion.

SUMMARY

Progress in neuroimaging and electrophysiology allow a
better evaluation of these conditions but the diagnosis is
always clinical.

Today in France the public health response to the need to
better manage patients in VS or MCS is being struc-
tured.

Once a diagnosis of VS or MCS is made the patients are

then transferred to a long-term unit (called “proximity”

units) or to home.
Keywords: Vegetative state, minimally conscious state,
brain injury.
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.

‘approche médico-légale des personnes en
EVC/EPR repose sur une évaluation rigoureuse
des Iésions cérébrales et de leurs conséquences.

Chez ces patients, la diversité et la complexité des

déficiences, des incapacités et du handicap, nécessi-

tent une évaluation pluridisciplinaire par des profes-
sionnels formés a la prise en charge de ces personnes.

D’autre part, du fait du caractere inconstant des

réponses, de la lenteur et de la fatigabilité..., il est

impératif que le temps d’évaluation soit suffisamment
prolonggé.

Pour appréhender ces questions, nous aborderons

trois aspects :

— La définition des concepts depuis leur apparition en
1972 jusqu’aux progres récents en imagerie fonc-
tionnelle et électrophysiologie ;

— Lévaluation de ces situations dans le cadre d’une
organisation sanitaire et d’'un accompagnement qui
leur sont dédiés ;

— Le processus d’indemnisation et la mise en place
d’un » projet de vie ».

DEFINITION DES CONCEPTS

Lexpression Etat Végétatif est apparue dans le voca-
bulaire médical en 1972 dans un article du Lancet
intitulé « Persistent vegetative state after brain
damage. A syndrome in search of a name ». Ses
auteurs, Bryan Jennett et Fred Plum, souhaitaient
alors attirer I'attention des médecins sur une des
issues possible du coma, peu fréquente mais parti-
culierement déroutante [7]. Le terme « état végéta-
tif » a donné lieu & de nombreux débats et
aujourd’hui encore il est controversé, certains lui
préférant 'expression « état d’éveil non répondant »
(8].

Dans I'état végératif, tout se passe comme si, apres
une période de coma plus ou moins longue, (quelques
jours a deux ou trois semaines), un processus d’éveil
samorqait puis sinterrompait précocement laissant le
patient dans une position surprenante. Il n'est plus
dans le coma puisque ses yeux sont ouverts et qu’il
existe une alternance veille/sommeil mais aucun signe
d’activité consciente n'est perceptible. Le patient ne
parle pas, il ne répond pas aux demandes, y compris
les plus simples, il n'a aucun geste finalisé et sa dépen-
dance est totale. Cet état peut étre transitoire, consti-
tuant alors une étape dans le processus d’éveil ; mal-
heureusement il peut aussi se prolonger et devenir
chronique, permanent, cest-a-dire irréversible. Le
délai retenu pour parler de chronicité est de un an en
cas de lésions traumatiques et de trois mois en cas de
lésions non traumatiques (accidents vasculaires,
anoxie...).

Le diagnostic d’état végératif est posé a partir de I'ob-
servation et de 'examen clinique du patient complété

par la réalisation d’examens complémentaires permet-
tant de localiser le siege des lésions et des dysfonction-
nements cérébraux.
Cliniquement le diagnostic est retenu lorsque sept cri-
téres sont réunis [9] :
— Absence de preuve d’une conscience de soi et de
Ienvironnement ;
— Absence de preuve d’'un comportement approprié
en réponse a des sollicitations ;
— Absence de preuve de la compréhension et de I'ex-
pression du langage ;
— Présence de cycles « veille/sommeil » ;
— Maintien des fonctions autonomes de 'hypothala-
mus et du tronc cérébral ;
— Incontinence sphinctérienne ;
— Préservation des réflexes du tronc cérébral et médul-
laires.
Les examens complémentaires font appel a Iélectro-
physiologie et 4 I'imagerie. Les potentiels évoqués
permettent d’étudier de fagon objective la maniére
dont le cerveau traite les stimuli extérieurs. Leur inté-
rét pronostic, d’éveil ou de non éveil, est variable
selon les modalités d’enregistrement et selon I'étiolo-
gie. Ainsi I'absence bilatérale des PES dans la patho-
logie anoxique permet d’identifier de fagon quasi cer-
taine les patients qui vont rester en état végéatif [4].
En imagerie conventionnelle I'aspect des lésions, leur
nombre et leur localisation sont des éléments déter-
minants du pronostic a long terme. CIRM fonction-
nelle permet de montrer 'activation des différentes
régions cérébrales mais cet examen n'est pas de pra-
tique courante. Quant a la tomographie par émission
de positons elle est encore du domaine de la
recherche [5].
Le concept d’EPR a été introduit par Vigouroux en
1972 lors d’une communication portant sur les
aspects séquellaires graves des traumatismes cra-
niens [11]. Ce terme n’est utilisé que dans les pays
francophones, les anglo-saxons préférant I'expres-
sion « état de conscience minimale » (minimally
conscious state) dont la définition et les criteres
diagnostiques ont été précisés en 2002 [6]. Dans
notre expérience c’est souvent la famille qui attire
I'attention des professionnels sur I'existence de
signes attestant d’un contact relationnel. Il s’agit
soit de manifestations émotionnelles que 'on peut
relier a4 des circonstances déterminées, soit de
réponses A des demandes simples, soit encore d’atti-
tudes ou de gestes dont la signification est compré-
hensible par I'observateur.

ORGANISATION DE LA PRISE EN CHARGE
ET ACCOMPAGNEMENT

Chez les patients cérébrolésés graves, 'orientation
dans une filiere adaptée est I'élément essentiel
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déterminant non seulement la prise en charge

immédiate mais, au-deld, les conditions de réadap-

tation et de réinsertion a long terme. Clest d’ail-

leurs ce que préconise la circulaire du 18 juin 2004

relative 4 la filitre de prise en charge sanitaire,

médico-sociale et sociale des traumatisés crinio-

cérébraux [3].

Cette filiere comporte plusieurs étapes [10] :

— Le traitement du coma et de ses conséquences (réa-
nimation et neurochirugie) ;

— La période d’éveil (service de rééducation post réa-
nimation — SRPR) [1] ;

— Lévaluation des déficiences et incapacités et la mise
en ceuvre de techniques de rééducation pour tenter
de les réduire (Médecine Physique et de
Réadaptation — MPR) ;

— Le retour dans le milieu de vie habituel si cela est
possible ou le transfert dans une unité dédiée aux
personnes en EVC ou EPR ot un projet de soins et
de vie spécifique sera élaboré.

La notion de « projet de vie » pour ces personnes
regroupe un ensemble d’éléments incluant les
modalités d’hébergement, le maintien de liens fami-
liaux et sociaux et la détermination d’un niveau de
soins et de thérapeutiques adaptés (lever quotidien,
soins d’hygiene, soins d’apparence, mobilisa-
tions...).
Les unités dédiées encore appelées unités de proximité
ont été mises en place  la suite de la circulaire minis-
térielle publiée le 3 mai 2002 [2]. Le choix a été fait
de maintenir ces personnes dans le secteur sanitaire
afin qu’elles puissent bénéficier de soins adaptés a leur
situation aussi longtemps que nécessaire, qu'elles
soient dépourvues de toutes aptitudes & communi-
quer (EVC) ou qu’elles manifestent quelques capaci-
tés de communication (EPR).
Des recommandations concernant ['organisation
générale de ces unités ont été formulées dans un
cahier des charges annex¢ a la circulaire : six a huit lits
par bassin de 300 000 habitants, installation dans la
proximité d’un service de Soins de Suite et de
Réadaptation et évaluation pluridisciplinaire avant
I'admission.
La circulaire insiste également sur I'importance
pour ces unités d’étre intégrées dans un fonctionne-
ment en filieres et réseaux prenant en compte d’au-
tres services susceptibles d’apporter une aide occa-
sionnelle : hoépital de secteur, service de MPR neu-
rologique, réseau de lutte contre les infections noso-
comiales... Enfin, il est recommandé que ces unités
travaillent en liaison avec des structures d’éthique
médicale.

Dans ces unités le personnel veille 2 'accompagne-

ment des proches et organise des séjours au domicile

si la famille en exprime la demande. Elles doivent éga-

lement pouvoir offrir aux patients pris en charge a

domicile des séjours temporaires programmés afin de

« soulager les aidants ».

INDEMNISATION ET ELABORATION
D’UN « PROJET DE VIE »

Léquipe pluridisciplinaire accompagne ['entourage
dans I’élaboration d’un « projet de vie » en apportant
« sa propre expertise » au sujet des séquelles et de leurs
conséquences sur la vie quotidienne.

Dans la situation des personnes EVC EPR le projet
est défini & partir de la demande de la famille. Cette
démarche nécessite une préparation par rapport aux
orientations retenues (retour a domicile ou placement
en institution) et a ses contraintes. Cette préparation
revét différents aspects permettant une adaptation de
I'entourage : informations, mises en situation (partici-
pation aux soins, journées en appartement thérapeu-
tique, permissions & domicile, congés thérapeutiques
de durée variable), soutien social...

Il est important de noter que la décision d’un retour a
domicile ou d’un placement peut étre reconsidérée si
cela semble nécessaire.

L¢laboration du « projet de vie » sera menée différem-
ment selon qu’il y a ou non indemnisation.

En cas de traumatisme crinio-encéphalique les
patients peuvent prétendre 2 une réparation du dom-
mage subi si la responsabilité d’un tiers est engagée.
LEV et ’EPR n’excluent aucun chef d’indemnisation.
Concernant les préjudices extrapatrimoniaux de la
victime le taux de déficit fonctionnel permanant
(DFP) est élevé, souvent supérieur a 85 % ; de méme
le préjudice d’agrément, les souffrances endurées, le
préjudice d’établissement sont pris en compte.

Les préjudices extrapatrimoniaux des ayants droits
peuvent aussi étre pris en compte.

Les préjudices patrimoniaux permanents comportent
I’assistance par une tierce personne, les frais d’adapta-
tion du logement, les dépenses de santé futures et le
préjudice professionnel.

Lors des expertises médico-légales il n’y a pas de diffi-
culté quant a I'évaluation de I'ensemble des postes de
préjudices, sauf concernant 'aménagement du domi-
cile, les aides techniques et surtout I'évaluation des
besoins en tierce personne. Pour celle-ci les difficultés
portent sur deux points, d’'une part la nécessité de
recourir A des personnes formées aux soins spécifiques
devant étre réalisés et d’autre part le volume horaire
car A certains moments de la journée I'aide simultanée
de deux personnes est nécessaire.

En conséquence I'indemnisation est un processus long
et compliqué et il existe un délai important entre I'ini-
tiation de la procédure et le versement de I'indemni-
sation totale qui n'intervient que plusieurs années
apres laccident. De ce fait les démarches doivent
commencer tot, des le séjour au SRPR, mais a ce stade
la famille nourrit encore un espoir de récupération et
souvent ne pergoit pas les enjeux. D’autre part face a
la méconnaissance et a la complexité de la démarche
I'entourage appréhende souvent I'engagement de la
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procédure ; il convient donc de le rassurer par une
information et un soutien constant.

Vis-a-vis de ces situations de réadaptation particulieres
que constitue la population des patients EVC/EPR du
fait de leurs besoins spécifiques, 'intervention et le
suivi par un avocat spécialisé parait un pré requis.
Une premitre expertise médicale est indispensable
pour permettre de débloquer une provision. D’autres
suivront au rythme des demandes de la famille en
attendant 'indemnisation définitive.

Loffre de provision intervenant avant la consolida-
tion revét une importance considérable dans la mise
en route du « projet de vie » en permettant d’enga-
ger différents financements (organisation de permis-
sions, de congés thérapeutiques, installation au fau-
teuil...).

Jusqu'en 2005, le retour 4 domicile d’un patient
EVC/EPR ne pouvait sorganiser que dans le cadre
d’une indemnisation. La loi n°2005-102 du 11 février
2005 « pour I'égalité des droits et des chances, la par-
ticipation et la citoyenneté des personnes handica-
pées » a permis qu'un projet soit accessible a toute per-
sonne grice a la création de la Prestation de
Compensation du Handicap (PCH) chargée de com-
penser les charges lies au handicap. Décidée par la
commission des droits et de l'autonomie des per-
sonnes handicapées (CDAPH) sur la base d’un « pro-
jet de vie », sous condition de handicap, d’age, et de
résidence, mais sans condition de ressources. Elle est
versée par le Conseil Général cependant son montant
est plafonné. Elle couvre les aides humaines et parti-
cipe a couvrir les aides techniques spécifiques et celles
lides a 'aménagement du domicile et du véhicule.
Cependant alors que les prestations versées par I'assu-
rance maladie font 'objet d’une action récursoire, ce
n'est pas le cas pour 'instant de la PCH.

Un débat existe a ce sujet sur le réle respectif de la
compensation et de 'indemnisation.

En conclusion il apparait que d’'importants progres ont
été réalisés dans I'approche médicale et la prise en charge
des personnes en état végétatif chronique et/ou en état
pauci-relationnel. Cependant ces situations restent tou-
jours délicates et douloureuses comme lattestent les
débats de sociéeé actuels. Il convient de rappeler que
chaque situation est singuli¢re et doit étre traitée dans le
respect de la personne en situation de handicap. |
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