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Résumé Les équipes médicales et soignantes se trouvent régulièrement face à des symptômes
difficiles à contrôler ou à des cas complexes de personnes en phase palliative. L’approche par
une équipe d’une famille dont le proche est dans le coma nécessite une délicate gestion de
la relation et du respect de la dignité. L’objectif principal de la carte conceptuelle est de
créer un outil lisible par tous et centré sur un sujet principal, a priori complexe, et de réussir
à en dégager les étapes clés. Ce thème se prête à l’exercice. De ces « idées-mères » bien
étayées, vont facilement s’incrémenter les « idées-filles » dans un raisonnement cohérent de
la situation. Cette carte conceptuelle, lisible par tous, aboutit à un schéma permettant de
comprendre le cheminement à suivre afin de réussir cet accompagnement. Les quatre étapes
clés sont l’accueil, l’écoute, l’information et le soutien. Cet outil est intéressant si l’équipe
multidisciplinaire est prête à se lancer dans une démarche créative de concevoir, de manière
participative, cette cartographie d’une problématique ou d’une prise en charge pour laquelle
la pratique quotidienne est difficile individuellement ou ensemble, car mal définie. L’outil
est innovant, pas facile d’approche si l’on est trop formaté « procédure ». Son appropriation

demande un apprentissage. Il peut devenir celui qui innovera pour une aide vers la qualité
d’une approche multidisciplinaire des symptômes difficiles à gérer, des situations complexes
médico-psychosociales.
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ness of this innovative tool can be lost if the approach is too ‘‘procedural’’. There is a learning
curve. This tool can nevertheless be helpful in improving the quality of the multidisciplinary
approach to difficult to handle symptoms and complex medico-psychosocial situations.
© 2009 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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Troisième étape
ntroduction

es équipes médicales et soignantes se trouvent régulière-
ent face à des symptômes difficiles à contrôler ou à des

as complexes de personnes en phase palliative. Quel qu’en
oit le stade, cette phase nécessite une analyse fine et à
a fois globale de la situation pour répondre à l’ensemble
es besoins, tant sur le plan physique, psychique que socio-
amilial.

L’approche par une équipe d’une famille dont
le proche est dans le coma nécessite une délicate
gestion de la relation et du respect de la dignité

[1], par une communication qui s’établit dès
l’accueil pour une mise en confiance de ces

personnes en grande souffrance.

Cette qualité de relation conduit à une écoute atten-
ive et répétée, en maintenant l’espoir [2] sans mentir. Se
rojeter dans un avenir à court et moyen termes autour
’un projet thérapeutique et de vie [3] en encourageant,
e moment venu, l’implication de la famille, par toutes
ormes de stimulation, est un objectif essentiel à atteindre
nsemble. L’incertitude des évènements [4] est à maîtri-
er, de même que l’espoir qui côtoie le désespoir. Il faut
enir la trajectoire malgré ces cahots dans un « vivre avec
a situation actuelle ». Ce projet doit tenir compte des dis-
ositions de la loi Léonetti relative aux droits des malades
t à la fin de vie du 22 avril 2005 quant à certaines décisions
hérapeutiques.

bjectifs du travail

’objectif principal de la carte conceptuelle [5] est de créer
n outil lisible (Fig. 1) par tous et centré sur un sujet prin-
ipal, a priori complexe et de réussir à en dégager les
tapes clés. Cette cartographie élaborée selon une forme

e logique doit permettre de visualiser et comprendre la
roblématique selon une arborescence, et cela, dès la pre-
ière lecture du panorama. « Aider une famille dont le
roche est dans le coma » touche à la complexité de la rela-
ion à laquelle s’ajoute la difficulté de la temporalité. La

E
q
s
l
n

réation de cette carte doit aider à une meilleure appréhen-
ion de cette prise en charge et à faire émerger l’essentiel
t les points forts, ou encore les failles dans un contexte
lobal.

éthodologie

oncevoir une carte conceptuelle nécessite d’emblée une
ertaine curiosité facilitant l’appropriation de l’outil. La
émarche peut se décliner en cinq étapes.

Le téléchargement est simple, il est fait sur Internet
outil cmapTools par exemple).

remière étape

iré au sort ou choisi délibérément, le thème doit se prêter
l’exercice. Septique au départ, impatient en chemin, le

rofessionnel qui se lance dans un tel exercice comprend
on sujet de départ, mais complexe, il ne sait pas exac-
ement par quel « bout » le prendre ni où il veut en venir.
ar définition, une situation complexe doit être décodée
our être balisée. Tel est l’objectif défini de la carte
onceptuelle.

euxième étape

lle consiste à s’approprier le sujet. L’expérience pratique
e chacun, les réunions d’équipe de discussion de cas, ou
ncore des brainstormings, la lecture de cas cliniques ou
utres bibliographies pour s’imprégner de la culture du
ujet. Ce qui a déjà été écrit sur le thème, en regard de
a propre expérience, la réflexion avance tout en créant un
chéma.
A. Le Divenah

Summary In the complex situation of palliative care, one of the most difficult tasks for heal-
thcare teams is to deal with poorly-controlled symptoms. The team’s approach to the family
of a comatose patient is an example requiring careful handling of the caregiver-family rela-
tionship and full respect of personal dignity. In this context, a conceptual map can serve as a
readable tool centered on the main, complex, topic, and helpful for identifying the key phases.
This theme can be used for teaching exercises. From well-established ‘‘mother’’ ideas will
issue ‘‘daughter’’ ideas enabling coherent reasoning. This tool can be useful for a multidisci-
pline team interested in creating a participative creative approach to particularly burdensome,
because poorly defined, daily problems. Practitioners must however be aware that the useful-
lle repose sur l’ébauche de ce graphique, car le concepteur
ui a identifié les mots-clés va les tracer en les répartissant
elon une hiérarchie et une logique. Ces « idées-mères » sont
es fondations de la carte. C’est le stade des brouillons, il
e faut pas hésiter à écrire et réécrire.
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Figure 1. Exemple de carte conceptuelle : aider une famille dont
The conceptual map: helping the family of a comatose patient.

Quatrième étape

De ces « idées-mères » bien étayées, vont facilement
s’incrémenter les « idées-filles » dans un cheminement
cohérent de la situation. Cette approche aide à baliser
l’évaluation, le suivi, la prise en charge, quatrième étape
qui intègre la temporalité, la durée, le soin prolongé par
exemple.

Cinquième et dernière étape

Elle consiste à créer des liens transversaux entre les idées,
par des flèches et des consignes ; souvent c’est un verbe qui
précise l’action entre deux idées, ou encore un qualificatif.
Ce que n’est pas une carte conceptuelle

Une carte conceptuelle n’est pas :

g
g
f
é
u

roche est dans le comma.

une procédure type certification ;
une check-list ;
un arbre décisionnel ;
une usine à gaz.

e qu’est une carte conceptuelle

ne carte conceptuelle est un schéma permettant de lire
’emblée le message clairement identifié d’une prise en
harge complexe sous forme de panorama lisible par tous.
ette cartographie conduit à deux niveaux de réflexion et de
éalisation : sur le fond, celui des idées et de leur dévelop-
ement pragmatique et sur la forme, celui de la conception

raphique de mise en valeur et d’esthétique (caractères
ras, couleur, orientation des flèches, liens pertinents). Une
orme de création innovante qui devient un support utile aux
quipes pour avancer dans le soin et la prise en charge. Bref,
n panorama qui soit un repère pour relier chacun des pro-
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essionnels dans le suivi de malades et de leurs familles. Il
oit être actualisé à l’épreuve du temps et de l’expérience.

résentation de l’outil ainsi développé

ider une famille ayant un proche dans le coma est un sujet
eu développé dans la littérature, mais certaines bibliogra-
hies et circulaires d’organisation, ainsi que des expériences
e suivis complexes de malades nous ont permis de déga-
er les étapes essentielles, clés de voûtes de cette mission
ifficile.

.1. L’accueil

a première est de réussir l’accueil parce que cette ren-
ontre personnalisée devient le fondement d’une relation
ui doit se construire dans une communication verbale
vec le médecin, mais aussi avec les infirmières [6]. Elle
’établit avec un savoir-être et un « savoir-faire » [7].
’environnement doit être un lieu calme et confortable pour
et accueil. Le traumatisme de l’évènement, l’incertitude
e l’avenir, la nécessité de maintenir l’espoir sont autant
e lignes directrices à tenir dans une navigation pleine
’embûches, dont celle liée à une perte d’identité de son
roche [7]. Ceux qui mouraient autrefois sont maintenus
n vie de nos jours, bons nombres sont même sauvés avec
eprise d’autonomie et vie normale grâce aux prouesses
e la réanimation. Mais un certain nombre reste en situa-
ion de polyhandicaps et de dépendance totale, générant
our l’entourage familial et amis proches à la fois un désar-
oi, mais aussi un investissement totalement justifié par la
souffrance » que peut engendrer un tel cataclysme.

.2. L’écoute

ider cette famille conduit à une écoute : qui était ce proche
vant l’évènement médical ? Comment est-il approché main-
enant ? Être à l’écoute de ce que la famille espère, dépose,
xprime dans un vécu subjectif. L’empathie nécessaire doit
ermettre d’entendre et d’identifier les questionnements
ui méritent des réponses factuelles pour certaines, et
’autres d’ordre plus compassionnelles. Des réponses sont
rès souvent attendues, parfois, il faut savoir laisser la ques-
ion en suspens. Un compromis est à trouver pour préserver
’intégrité de chacun [8].

.3. L’information

a troisième étape est celle de l’information [9] qui va poser
roblème et s’opérer tout au long de la prise en charge. Les
amilles peuvent absorber passivement ces informations,
uis dans un second temps réussir à bâtir un projet avec
’équipe [3], en s’y impliquant. Mais comment parler de pro-
et de soins et de vie, même après quatre ans de survie d’une
ersonne dans un état végétatif chronique par exemple ?
L’information par les équipes pose problème
car elle touche au questionnement éthique,

parce que les équipes posent des interrogations,
communiquent des décisions concertées (pose de
gastrostomie [10], limitation de traitement, pas
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d’obstination déraisonnable selon la loi
Léonetti) en impliquant ce trépied que

représentent ces équipes, les familles autour de
leur proche et la société.

L’information est compliquée (troisième branche la plus
rborescente de la carte conceptuelle), car elle est inscrite
ans une triangulaire : information de celui qui parle à la
amille (interaction du médecin avec la famille [1], c’est
ouvent le médecin qui porte les responsabilités et tient
ompte de son expérience clinique, de ses valeurs person-
elles), information vers l’équipe. Mais aussi information
e l’équipe soignante vers la famille et inversement. Les
njeux autour du pronostic selon l’étiologie et la durée du
oma sont lourds, l’avenir est suspendu. . . Avoir le « bon »
ot et être dans la juste proximité par l’information, cela
le mérite de tenir et d’accompagner les proches, de les
aintenir reliés avec nous, soignants. La valorisation de

eur présence, de la qualité de leur expression (la voix par
xemple) [11] envers leur proche reste un objectif capital
12,13].

.4. Le soutien

n quatrième, le soutien qui s’impose auprès de ces familles
n grandes difficultés de tous ordres, psychologiques, fami-
iales, sociales, professionnelles, financières et spirituelles.
l doit toujours encourager à maintenir le lien affectif, aussi
énu soit-il, entre la personne dans le coma et son entou-
age dans une dimension éthique [14] pendant ces longues
ournées [15].

nalyse critique de l’outil

’outil est innovant, pas facile d’approche si l’on est trop
ormaté « procédure ». Pas facile non plus si l’on n’est pas
rêt à s’inscrire dans une sorte de cadre, de trame commune
’idées (valeur de chaque professionnel) qui permette de
ieux travailler ensemble. Totalement inutile si l’on porte

n soit toutes les certitudes sur le sujet.
En revanche, cet outil est intéressant si l’équipe multidis-

iplinaire est prête à se lancer dans une démarche créative
e concevoir, de manière participative, un travail à l’aide
e cet outil pour aboutir à la cartographie d’une problé-
atique ou d’une prise en charge pour laquelle la pratique
uotidienne est difficile individuellement ou ensemble, car
al définie.
Cet outil répond à nos objectifs dans la mesure où il a per-

is d’organiser, assez clairement, les idées clés autour d’un
ujet complexe au départ. De son utilisation, il est attendu
ue la carte aide au raisonnement, dans un esprit plus syn-
hétique, car elle donne des repères bien définis sur lesquels
haque professionnel peut s’appuyer. Elle doit être mise à
’épreuve de la pratique et peut certainement encore évo-
uer dans sa lisibilité. Le grand message à tenir : elle doit
ester pragmatique.

Elle est réussie si sa création est le fruit d’un travail

e fond (les idées), incrémenté de l’analyse de la lit-
érature et des circulaires d’organisation de la Direction
e l’hospitalisation et de l’organisation des soins (DHOS)
16,17], avec une certaine recherche esthétique incitant à
a lecture et à son utilisation !
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Exemple concret d’une carte conceptuelle

Conclusion

L’appropriation de cet outil demande un apprentissage,
j’étais la première à être très sceptique au départ. Mais
la curiosité conduit à mettre à l’épreuve le concept en le
modulant selon son sujet complexe à traiter. Dans les panels
d’outils mis à notre disposition pour les méthodes de réso-
lution de problème, adaptés à la pratique médicale et plus
particulièrement à la médecine palliative, cet outil peut
devenir celui qui innovera vers la qualité d’une approche
multidisciplinaire des symptômes difficiles à gérer, des situa-
tions complexes médico-psychosociales. Il serait intéressant
de croiser d’autres témoignages pour avancer sur cette
réflexion. De plus, il peut devenir un outil pédagogique bien
utile dans l’élaboration d’évaluations de pratiques profes-
sionnelles, par exemple, sur la pertinence des soins, ou
encore la prise en charge d’un problème de santé (réfé-
rences 40 et 42 du Manuel de certification).

Au total, un panorama, quatre idées principales et une
arborescence d’idées complémentaires pour chaque idée
principale. Il peut y avoir des liens entre les quatre idées
et un cycle, une roue qui tourne surtout pour écoute, infor-
mation et soutien. Ne pas négliger les mots qui articulent le
titre avec les idées principales (réussir, conduit à, pose le
problème de, impose), car ils appuient le message qui mène
à l’action et à l’esprit des idées complémentaires. Une sorte
d’hélice avec quatre palmes dont la mise en mouvement
préciserait la dynamique de la prise en charge.
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