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RESUME

Problématique : Les traumatismes constituent une source importante de morbidité au Canada et au
Québec. L’avancement des technologies médicales de pointe et la rapidité avec laquelle les soins
d’urgence sont dispensés augmentent I’espérance de vie des personnes ayant subi un traumatisme
crénien (TCC). Les recherches antérieures montrent que cette situation de santé a un effet néfaste a
long terme, produisant une augmentation des risques de suicide, de divorce, de chdmage, de tension
sociale et de toxicomanie ainsi qu'un accroissement des co(ts sociaux et financiers pour le systeme de
santé. La nécessité de mieux documenter les répercussions a long terme d’un traumatisme cranien ainsi
que l'apport des services recus a été démontrée. Ce projet répond a un appel de recherches de la Société
de I’assurance automobile du Québec (SAAQ), du Ministére de la santé et des services sociaux (MSSS)
et du Réseau provincial de recherche en adaptation-réadaptation (REPAR), visant a dresser un portrait
de la participation sociale des personnes ayant subi un traumatisme cranien il y a dix ans et celle de leur
famille. Objectifs : Cette étude vise a documenter le point de vue de la personne et de ses proches sur
les répercussions a long terme d’un traumatisme cranien ainsi que l'apport des services recus sur la
participation sociale des personnes ayant subi un traumatisme cranien. Elle a pour objectifs : 1)
d’identifier ce qu’est devenue la participation sociale a long terme d’une clientele ayant subi un
traumatisme crénien il y a environ 10 ans; 2) d’identifier les facteurs personnels et environnementaux
qui agissent comme déterminants de leur participation sociale; 3) de décrire les impacts a long terme du
TCC chez les proches de la personne I’ayant subi; 4) de définir le profil d’utilisation du réseau des
services de santé et de services sociaux (milieux associatifs et intersectoriels) en fonction des besoins
évolutifs de la clientéle. Méthode : Cette étude utilise une approche mixte, qualitative et quantitative.
L’echantillon est compose de 22 personnes ayant subi un TCC modéré ou sévere il y a 11 a 14 ans,
agées en moyenne de 42 ans; et de 21 proches de ces personnes. Des entrevues individuelles semi-
dirigées d’une durée approximative de 90 minutes ont été realisees aupres de ces personnes. Elles ont
aussi répondu & trois questionnaires : le Community Integration Measure (CIM), le Community
Integration Questionnaire (CIQ) et le Questionnaire du profil de services. L’analyse des entrevues,
réalisée a I’aide d’un modele d’analyse thématique de contenu, permet de repérer les thémes émergeant
du discours des participants pour en extraire la signification. L’analyse des données quantitatives
consiste en des analyses de fréquences, de tests t et de corrélations de Pearson. Les résultats obtenus
par les entrevues et les questionnaires ont éte triangulés. Résultats : Les résultats de cette étude
montrent que, dix ans post-traumatisme, la plupart des personnes satisfaites de leur participation sociale
I’attribue a leur capacité intrinseque a s’adapter a la situation de vie avec un traumatisme cranien, au
fait d’avoir une famille et un travail, au soutien familial et extrafamilial qu’ils ont recu ainsi qu’a la
signification positive qu’elles donnent a la problématique de santé. A I’opposé, I’impossibilité de
réaliser un projet professionnel, de participer a des activités de loisirs, les difficultés a maintenir leurs
relations familiales et sociales ainsi que les expériences de dépression et de toxicomanie sont les



principales barriéres a une participation sociale satisfaisante. La plupart de ces facteurs s’inscrivent
dans une problématique plus globale, soit une certaine insuffisance des services de suivi a long terme
de la clientéle ayant subi un TCC. Toutefois, plusieurs personnes ayant subi un TC) sont indécises ou
insatisfaites quant a la qualité de leur participation sociale dix ans post-traumatisme. Ces résultats
qualitatifs sont appuyés par la mesure de I’intégration communautaire (Community Integration
Questionnaire) qui montre que la majorité des participants a I’étude éprouve des difficultés quant a leur
intégration sociale. Par contre, il semble qu’ils se sentent davantage intégrés a leur milieu, comme en
témoignent les résultats au Community Intregration Measure. Les facteurs qui influencent cette
situation sont nombreux. Les résultats de cette étude montrent les impacts actuels des lacunes de I’offre
de services d’il y a dix ans. Plusieurs personnes sont parvenues a combler ce manque de ressources par
leur capacité d’adaptation et le soutien de leurs proches. Ces mécanismes compensatoires ne suffisent
toutefois pas a soutenir une participation sociale satisfaisante. En effet, les proches vivent difficilement
la situation avec la personne ayant subi le TCC, méme plus de dix ans apres le traumatisme. Le
traumatisme craniocérébral a des impacts importants dans les sphéres individuelles et familiales : la
surcharge imposée par la situation de vie avec la personne ayant subi le TCC est toujours présente, la
vie professionnelle du proche est souvent délaissée ou I’horaire de travail réorganisé en fonction des
besoins de la personne, les relations familiales deviennent difficiles, voire rompues, et les contacts
sociaux (amis, loisirs, etc.) sont restreints ou tout simplement inexistants. Toute la vie familiale est
centrée autour de la personne ayant subi le TCC. La prise en charge au quotidien de celle-ci mobilise
I’entourage qui y investi beaucoup d’énergie. Ces difficultés semblent accentuées par I’insuffisance des
services de suivi et de soutien offerts a long terme aux proches de la clientéle ayant subi un TCC il y a
plus de dix ans. Ceux-ci ont toujours besoin d’étre soutenus dans cette expérience. Les résultats
concernant I’utilisation des services offerts a la clientele ayant subi un TCC montrent qu’il y a environ
dix ans un peu moins du tiers des personnes rencontrées sont retournées a domicile au terme des soins
aigus sans bénéficier de services de réadaptation. Pour celles-ci, un suivi a court terme, dont les codts
ont été défrayés par I’organisme payeur, a été assuré mais il semble que celui-ci ne réponde pas a
I’ensemble des besoins des personnes ayant subi un TCC et de leurs proches. Pour les personnes ayant
bénéficié de services de réadaptation, des services de réinsertion sociale leur étaient ensuite offerts. Au
cours de I’année précédant la collecte des données de cette étude, la moitié des personnes rencontrées
ont recu des services en lien avec le traumatisme cranien : suivi en centre de jour ou en ressource
d’hébergement, aide ménagére, éducation spécialisée, suivi médical assuré par un médecin de famille,
chiropraxie, neuropsychiatrie, optomeétrie, neurologie et physiatrie. L’autre moitié des participants
n’ont recu aucun service. La plupart des personnes indiquent d’ailleurs que certains de leurs besoins
actuels ne sont pas comblés, notamment le soutien psychosocial a long terme de la personne et des
proches, le soutien a la réinsertion socioprofessionnelle et le soutien financier. Les résultats de cette
étude montrent que la participation sociale a long terme de la personne ayant subi un TCC doit étre
davantage soutenue par le réseau de la santé au plan communautaire et des organismes payeurs. Ces
constats nous amene a formuler certaines recommandations : 1) centrer davantage les programmes
d’intervention sur les besoins réels de la personne et de la famille afin qu’elles puissent s’impliquer
davantage dans le processus d’adaptation-réadaptation; 2) développer davantage les services de suivi a
long terme des personnes ayant subi un TCC par une équipe multidisciplinaire afin de leur permettre
d’étre soutenues dans leurs difficultés qui évoluent au fil du temps et avec le vieillissement de cette
clientéle; 3) revoir les programmes d’encadrement soutenant la réintégration socioprofessionnelle des
personnes ayant subi un TCC afin de leur permettre de s’autodéterminer, d’étre autonomes et de contrer
les effets de I’isolement social et de la pauvreté; 4) conscientiser les équipes multidisciplinaires a
I’importance de se préoccuper précocement de la participation sociale de la personne (travail, loisirs)
dés les soins aigus afin d’orienter les interventions de réadaptation pour favoriser la reprise des
activités et des habitudes de vie le plus rapidement possible; 5) évaluer dans le milieu de vie de la
personne, des les soins aigus, le contexte de travail et les activités sociales dans lequel la personne



devra retourner apres I’épisode de soins afin de favoriser un retour aux activités le plus rapidement
possible et de conscientiser les employeurs et les collegues de travail a la nouvelle situation de vie de la
personne; 6) soutenir les milieux de travail et de loisirs dans la réinsertion de la personne dans ses
activités; 7) informer les proches de I’évolution a court, moyen et a long terme du TCC et des
exigences qu’il implique dans la vie quotidienne afin de les préparer aux changements et a I’impact a
long terme du TCC; 8) développer des services de soutien par une équipe multidisciplinaire pour les
proches afin de leur permettre d’étre soutenus au plan psychosocial dans cette expérience difficile et
exigeante et en tenant compte de leur vieillissement; 9) revoir I’impact de I’indemnisation par les
organismes et les politiques qui la régissent afin de favoriser le retour aux activités
socioprofessionnelles des personnes.
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