Le premier service de l'infirmier auxiliaire avec un patient atteint de maladie de Huntington

Aperçu de quelques points concernant les soins à aporter aux patients atteints de la maladie de Huntington

Dans les maisons de soins des Etats-Unis, les infirmiers auxiliaires diplômés travaillent sous la responsabilité, les instructions et la supervision d'un infirmier qualifié. Les infirmiers auxiliaires sont chargés d'assurer pratiquement l'ensemble des soins directs nécessaires au patient.
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Le premier service

La maladie de Huntington (MH) est une maladie relativement rare. Elle atteint environ une personne sur 10 000. La plupart des infirmiers auxiliaires n'auront jamais à soigner de patient MH. Cette brochure couvre divers points fondamentaux relatifs aux soins des patients MH qui sont arrivés à un stade avancé de la maladie. Ces informations peuvent vous être utiles dès votre premier service nécessitant des soins à un patient MH. Ce dépliant n'est pas destiné à remplacer le programme des soins de l'institution où vous travaillez, ni les instructions de votre superviseur et des autres professionnels de votre équipe clinique. Des informations claires au départ au sujet dles spécificités de la MH vous permettront d’ établir un partenariat efficace avec l'équipe de soins, la famille et le patient lui-même.

Description de la maladie de Huntington

· La MH provoque un dysfonctionnement ou la mort de certaines cellules situées dans une région du cerveau.

· La MH invalide le patient, avec une aggravation progressive sur une période d'une vingtaine d'années.

· La MH affecte l'intelligence, la communication, le contrôle des mouvements et de l'humeur.

· Souvent, les personnes atteintes semblent s'ennuyer, être amorphes ; à d'autres moments, elles sont plutôt irritables.

· La MH frappe la plupart des personnes à l'âge adulte, alors qu'elles ont déjà dans la vie professionnelle, qu'elles ont fondé une famille et qu'elles n'ont généralement pas d'autre problème de santé.

· La MH est une maladie génétique. Le patient MH que vous aurez à soigner a probablement vu un de ses parents en souffrir et s'inquiète du risque de la transmission à ses propres enfants.

· Les traitements sont symptomatiques et ne permettent pas de réellement guérir le patient.

Prévention du risque de suffocation

Avec la progression de la maladie de Huntington, les patients manifestent des difficultés de déglutition. Il n'est pas toujours facile de constater qu'un patient présente un problème de déglutition ; il faut donc bien l'observer pendant les repas afin de prévenir tout risque d'asphyxie. Certains patients MH mangent trop rapidement ou prennent trop d'aliment dans leur bouche, ce qui augmente le risque de suffocation. Vous devez donc respecter les précautions de prévention de la suffocation établies dans l'institution. Il est préférable d'aider ces patients à manger dans un local calme.

Prévention des chutes

Si le patient a été placé en maison de soins, il présente probablement déjà des troubles de la marche. Vous devez donc faire attention lors de marche ou de transfert du patient afin de prévenir les chutes. Une nouvelle équipe, l'arrivée de nouveaux résidents ou un changement d'organisation peuvent générer des distractions au détriment de la sécurité. En cas d'utilisation d'un lit de sécurité muni de barreaux latéraux, bien vérifier la sécurité. Les personnes dont l'équilibre est affecté sont plus susceptibles de tomber lors des transferts depuis ou vers un lit, une chaise ou un siège de WC.

Difficultés d'attendre

Les difficultés de contrôle des pulsions sont une manifestation typique de la maladie de Huntington. Elles sont provoquées par des lésions au sein du cerveau ; ce ne sont pas des manifestations d'impatience ou d'égoïsme. Ces patients sont simplement incapables d'attendre. Quand ils désirent quelque chose, ils le veulent tout de suite. Evitez de faire attendre le patient avant de répondre à sa demande. Si vous pouvez l'aider immédiatement, faites-le. Si vous promettez de l'aider dans une minute, vous devez être en mesure de le faire effectivement dans une minute. Ne faites pas de promesse que vous ne pourriez pas tenir. Si vous avez besoin d'un délai de cinq minutes, dites-le au patient et soyez réellement disponible dans les cinq minutes. Pour un degré égal d'urgence, si deux témoins lumineux d'appel au chevet du patient sont allumés, accordez la priorité au patient dont le contrôle pulsionnel est affecté.

Apports caloriques

La perte de poids constitue un réel problème chez les patients MH en maison de soins. Il s'agit également d'une conséquence des lésions cérébrales. Les nouveaux résidents sont plus susceptibles de manifester une perte de poids pendant la période d'adaptation au nouveau régime alimentaire, aux nouveaux compagnons de table et au nouveau personnel soignant. Si des patients présentent un poids inférieur à leur poids corporel idéal, il peut être utile de leur servir sans tarder des quantités plus importantes d'aliments. Au cours des premiers mois en maison de soins, il convient de surveiller étroitement le poids du patient en effectuant une pesée par semaine. Considérez le patient comme s'il avait toujours très faim.

Insistance répétée

Certains patients MH posent et reposent continuellement la même question. Ils vous reposeront la question, même si avez pris le temps de leur répondre. Il s'agit encore d'une conséquence des lésions cérébrales provoquées par la maladie de Huntington. Le patient comprend votre réponse mais son esprit a tendance à rester focalisé sur le sujet abordé. Soyez donc patient. Essayez de changer de sujet délicatement.

Au-delà des apparences

La faiblesse et les modifications du tonus des muscles de la face ont tendance à donner une expression d'ennui au patient MH. Il peut sembler malheureux ou absent quand il écoute ou parle, et éprouve des difficultés à maintenir un sourire. Des modifications posturales comme l'inclinaison du corps sur le côté peuvent donner une impression négative. Vous pourriez en effet penser que cette personne ne vous apprécie pas. Ne vous laissez pas tromper par des postures et expressions faciales liées à la maladie. Cette personne peut "sourire de l'intérieur" et est probablement très intéressée par ce que vous lui dites. Elle contrôle simplement mal son expressivité.

Mouvements involontaires

Les patients au stade avancé de la MH éprouvent généralement des difficultés de régulation de la force de leurs mouvements. Par exemple pour se lever d'une chaise, les muscles des jambes du patient peuvent se contracter de matière excessive, ce qui peut donner l'impression fausse que le patient bondit de sa chaise. Autre exemple, lors du bain, le patient peut vous "cogner" en voulant simplement élever le bras pour vous aider à le savonner, à cause d'une contraction musculaire excessive. Si le patient fait tomber un plat de la table, une personne mal informée de l'équipe soignante pourrait croire que le patient fait une crise et refuse les soins. Pour éviter tout risque d'accident, il faut toujours tenir compte de ces problèmes moteurs pour le positionnement du patient ainsi que pour votre propre positionnement. Avec l'expérience, vous apprendrez à anticiper plus facilement ces mouvements exagérés.

Importance de la routine

Les personnes qui souffrent de troubles de l'intelligence et du traitement des informations se sentent rassurés quand ils sont confinés dans une routine quotidienne. Les maisons de soins fonctionnent selon une routine très organisée. Les repas et les médicaments sont par exemple distribués tous les jours aux mêmes heures. Il faut essayer de maintenir une routine d'horaire pour les différentes activités quotidiennes comme l'habillage, le bain, etc. On peut faciliter la mise en place d'une routine quotidienne en minimisant le nombre de personnes impliquées dans les soins au patient. En cas de visite de médecin ou d'autre activité non programmée, avertir le patient dès que possible pour éviter toute surprise.

Tabagisme

Si votre nouveau résident est fumeur, ces informations sont probablement importantes. Cette personne a souffert de pertes successives. Pour n'en citer que quelques-unes, elle a perdu son emploi, sa capacité de conduire une voiture, ses amis et son autonomie. Fumer peut avoir pour elle une signification symbolique : "c'est tout ce qu'il me reste". Lors de l'admission, expliquez au patient la réglementation de l'institution et montrez-lui dans quelles zones il est autorisé à fumer. Si la personne nécessite une assistance et une supervision quand elle fume, il convient de mettre au point un programme. Souvenez-vous que le patient éprouve des difficultés à contrôler ses pulsions et qu'il ne peut pas attendre, surtout pour une cigarette. Surveillez soigneusement le patient pour éviter tout accident. On peut également passer un vêtement de protection au patient.

Soins dentaires

Le patient MH éprouve des difficultés à se brosser efficacement les dents à cause des mouvements involontaires. Ces mouvements compliquent également l'aide que vous pourriez apporter au patient pour le brossage des dents. Le dentiste éprouve également des difficultés à traiter le patient MH. Il est cependant très important d'assurer les soins préventifs. L'augmentation des apports en sucre pour couvrir les besoins caloriques peut favoriser le développement de caries. Veuillez donc faire preuve de la patience nécessaire pour assurer un brossage efficace des dents du patient.

