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SOMMAIRE



Cette étude s’inscrit dans un projet de recherdbe large visant a identifier les
besoins percus et les stratégies d’adaptation d@somnes traumatisées cranio-
cérébrales (TCC), des proches et des intervenamxidrais phases du continuum de
soins et services dans trois régions du Québearet titois régions en France. L'étude
présentée ici vise I'analyse des données recigedligpres des participants de la région
de Bordeaux en France. Le but est de dresser wrajpales besoins percus comblés et
non comblés par les soins et les services offerggaiht de vue des personnes TCC, des
proches et des intervenants a Bordeaux et d’'identds stratégies d’adaptation qu’elles
développent pour avoir une participation sociakestasante. Le modelProcessus de
production du handicapest utilisé comme cadre de référence de cetteeétDés
groupes de discussion focalisés ont été realispesude 11 personnes ayant subi un
TCC modéré ou sévere a I'échelle de Glasgow (G@$)oches de personnes ayant
subi un TCC et 12 intervenants du réseau de |& saBbrdeaux. Les résultats montrent
que plusieurs besoins percus au plan de I'infomnatiu soutien et des soins et services
ne sont pas comblés aux trois phases du contineusoids. A cet effet, les personnes
TCC et les proches utilisent des stratégies d'adiapt diversifiées, telles que la
recherche d’informations, I'utilisation de contal@ns la communauté pour obtenir des
services, etc. Pour leur part, les intervenant$ sonscients des différents besoins des
personnes TCC et des proches, cependant, ils senseouvent impuissants pour y
répondre. Cette recherche, réalisée a travers ajetpt’étude plus élargie, permet de
mieux connaitre les forces et les difficultés remicges dans le réseau de soins et de

services dans la région de Bordeaux, et ce, enasanb sur les perspectives des



personnes les plus concernées par l'organisatisrsdi@s et services : la personne, les

proches et les intervenants.

Mots clés : traumatisme cranio-cérébral, partiegrasociale, adulte, besoins, stratégies

d’adaptation, étude qualitative.



SUMMARY
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This study is part of a larger comparative reseamicerning the needs of brain
trauma victims, their family and the caregivershwittwo social services systems. The
research evaluates the services in three regio@aébec and the region of Bordeaux in
France. The main goal of the research is to deteritie strengths and shortcomings of
both systems and to evaluate the best solutions. qualitative and descriptive study
pertains to the situation in Bordeaux, France. R purpose, the study has two mains
objectives: firstly, to take stock of all the neddHilled and unfulfilled by the health and
social welfare services system from the vantagetpoi the three groups of people
directly affected when someone suffers from a bteaoma, that is to say, the victim,
his family and the caregivers, and secondly, tatifle how these three groups develop
strategies to promote and help in the social reatiap of the patient. The model,
Processus de production du handicapused as the framework for this study. To this
end, focus groups composed of 11 patients, 4 faméynbers of these patients and 12
caregivers were consulted. The results show thatynmeeds are not fulfilled in the
different stages of the caregiving. In particullwe needs for information, for support,
for better services and care are lacking. To fuffiese needs, the patient and his family
cope with the situation by developing different ptaéive strategies such as using the
internet as a source of information and reachirtgmthe community for help. The third
group composed of the caregivers is very consabfube shortcomings of the system
for the patient and his family but often feels he$s to meet these needs within the

existing system. In conclusion, the study undeslitiee strengths and the difficulties
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confronted by the people concerned and involvetthéncare of brain trauma patients in
Bordeaux.
Keys Words: Brain injury, social participation, \&gineeds, adaptation stratégies,

gualitative study.
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INTRODUCTION



Tous les jours, des personnes sont victimes denaasmes qui, pour la plupart,
ont peu de conséquences. Toutefois, certains tt@mes qualifies de modérés ou
séveres, par exemple, les traumatismes craniof@énéboccasionnent a long terme des
conséquences physiques et cognitives perturbarues de la vie. A la suite d'un tel
événement, plusieurs besoins percus sont t'exprautmt par la personne TCC que les
proches de celle-ci. La réponse a ses besoinsgshteelle afin de faciliter I'évolution
dans le temps. A cet effet, cette étude s'intérassécrire les besoins percus comblés et
non comblés par les soins et les services offertparsonnes TCC et aux proches, ainsi
que les stratégies d’adaptation déployées par ceaux trois phases du continuum de

soins et services dans la région de Bordeaux.

Tout d’abord, le chapitre un fait état de la proidéique a I'étude. Le second
chapitre présente la recension des écrits surreifté themes en lien avec le
traumatisme cranio-cérébral, les soins et les sesvofferts. Le chapitre trois décrit la
méthodologie utilisée et le chapitre quatre, lesiltats obtenus suite aux collectes de
données. Le chapitre cing présente une discuss®nésultats en lien avec la littérature,
les limites de I'étude, les recommandations poysriique future auprés des victimes
d’'un TCC et des proches et une synthése des pauncipgsultats. Enfin, la conclusion

reprend les grandes lignes de I'étude et ouvrelssiperspectives plus larges.



CHAPITRE PREMIER

PROBLEMATIQUE



La clientele traumatisée craniocérébrale (TCC)l'aae de celle qui a bénéficié
des avancées meédicales et technologiques au fidélesnnies, augmentant ainsi son
espérance de vie. En France, les données épid@ijoés les plus récentes proviennent
de I'enquéte réalisée parObservatoire régional de la Santé d’Aquitainen 1986
(Joseph, Mazaux, Debelleix & Rouxel, 2000) et memtiqu’environ 155 000 personnes
sont hospitalisées chaque année pour un TCC, dweirba 8 500 pour un TCC sévere
(Ministéere de la Santé de France, 2004). De ce nende 8 000 a 10 000 personnes
garderont des séquelles pendant plusieurs annéeavebn 1 800 d’entre elles ne
retrouveront jamais leur autonomie. Les accideatiadoute sont responsables de 60 %
des TCC en France, les hommes demeurant plus ®ulemés une proportion de 75 %.
De 1986 a 2008, aucune autre étude épidémiologitpueté réalisée dans le but de
mettre a jour les statistiques concernant les pee® TCC en France. Or, une nouvelle
étude est actuellement en cours a I'lle de Framgeeenettra sous peu de mettre ces

données a jour (Ministere de la Santé de Frand#})20

La problématique d’'un taux élevé de personnes tasisges cranio-cérébrales est
aussi vécue au Canada ou on dénombre qu’envir@®Q@®ersonnes sont admises dans
un centre hospitalier pour un TCC annuellement (ApdCloutier, Albert, Chénard &
Shariatmardar, 1999). On estime a 5 000 le noméneedsonnes atteintes d’'un TCC au
Québec (Gadoury, 2001). Certaines études tendentoatrer un taux élevé de
prévalence chez les personnes ayant moins de 4 ahez celles ayant plus de 70 ans,

les hommes demeurant plus a risque pour toutesdases et les catégories d’'age



confondues (Angus & al.,, 1999). Plusieurs TCC sagpnuvent causés par des
comportements a risque impliquant la consommatialtabl et de drogues, I'exces de
vitesse et la non-utilisation d’équipements praers (Carriere, Reinharz & Tétrault,
2005). Ce type de traumatisme, de par son tauxcidémce élevé et les multiples
conséquences physiques, cognitives, comportemsntaléectives et sociales qu’il
occasionne, devient un probleme de santé publigogtpire (Cohadon, Castel, Richer,

Mazeaux & Loiseau., 2002).

Le traumatisme cranien se définit comme étant wsiothgtionnement du cerveau
provoqué par une blessure produisant une diminugiorune altération du niveau de
conscience (Centre ressource pour lésés céerel##@0R). La sévérité de la blessure a la
téte dépend principalement de la violence de I'ichpas moment de I'accident. Lors de
la prise en charge du traumatisé dans un centigthliasr, le degré de sévérité du TCC
soit Iléger, modéré ou sévere est frequemment éaghaétir de I'échell&lasgow Coma
Scale (GCS) (Teasdale & Jannett, 1974). En France, d&esésultat a I'échelle de
Glasgow au congé qui est fréequemment utilisé (Ménéesde la Santé de France, 1996) et
se répartit comme suit :

- le niveauGlasgow outcome scale (GOS 1) correspond a une bonne récupération
du sujet et a un retour a une vie normale, ménesdisiste de Iégeres déficiences
motrices ou mentales;

- le niveau GOS 2 correspond a un handicap moyemiv@au vise des handicapés

relativement autonomes dans les actes essentidts ule quotidienne, mais dont



les déficiences sur le plan intellectuel, de la mken et du comportement
nécessitant une aide et un accompagnement adapte;

- le niveau GOS 3 correspond aux handicapés dépendagtessitant I'assistance
permanente d’une tierce personne pour les actiera gie quotidienne en raison
de plusieurs incapacités physiques ou mentaleggrav

- le niveau GOS 4 correspond a un état végétatiinpue.

Plus la blessure cérébrale est sévere, plus larpaahce est pauvre et plus le résultat sur
I'échelle de 15 points est bas. La gravité du tratisme est aussi évaluée par la durée
du coma post-traumatique, c’est-a-dire que plugid@e de coma s’allonge, plus le
pronostic de récupération est sombre (Associateanparalysés de France, 1996). Ainsi,
le potentiel de récupération a long terme est iemant lié aux résultats de I'évaluation
a l'échelle de Glasgow et de la durée du coma fpastnatique non seulement a
I'arrivée, mais aussi en fin de séjour en soinsiRifCohadon & al, 2002; Roy, 2000;
Wagner, Hammond, Sasser, Wiercisiewski & NortolQ®0 En somme, la personne
ayant un TCC modéré ou sévere sera souvent lirdéés son autonomie et dans sa
participation sociale a long terme. Cette altératite I'état de santé cause un stress
important pour la personne et ses proches de pasdguelles possibles qu'elle peut
occasionner. L'annonce dun tel traumatisme plaes proches dans un état
d’anéantissement, voire de culpabilité et d'incede face a I'avenir (Solursh, 1990).
L’ensemble des séquelles de la personne TCC asrang@cts majeurs sur les proches :
surcharge de travail et de responsabilités, sentsnédimpuissance ou de culpabilité,

anxiété, répercussion sur la carriere et la qualé@évie, fatigue, isolement social et



difficultés financieres (Lefebvre, Gélinas, Pel¢l&ttArnaud, Levert & Cloutier, 2008).
De plus, lors de la phase du retour a domicilepleshes assumeront souvent une part
non négligeable des services octroyés aux persauneprises avec un TCC, tel que
I'aide a la vie quotidienne les démarches en voebteéhir d’autres services et un soutien
psychologique (Lefebvre & al. 2008). Les conségasrilong terme sont donc souvent
désastreuses pour la personne et ses procheg :diriploi, chbmage, divorce, risque
de suicide, toxicomanie; ce qui occasionne desscadtronomiques pour la société
(Angus & al. 1999). Dans ce contexte, il est imp&rae les soins et les services offerts
répondent mieux aux besoins de cette clientele.teCétude s’intéresse plus
particulierement a identifier les besoins percueetstratégies d’adaptation du point de
vue de la personne atteinte d'un TCC, des procheke® intervenants et enfin, a la

participation sociale de cette personne au sela dellectivite.

La plupart des personnes TCC modérées ou sévecessitéront a ce jour, un
ensemble de soins trés étendus, tels que les podh®spitaliers, les soins aigus, la
réadaptation et la réinsertion sociale (Lavoie,d@Ss & Sampalis, 2002). lls cétoieront
une multitude d’intervenants qui auront une infleeercertaine sur les besoins pergus
tout au long du continuum de soins. Les besoingusepar les personnes TCC et les
proches se définissent par les attentes que cesexaréer envers les soins et les services
offerts. Certains soins et services ne répondrastdleurs attentes et donc, par le fait
méme, ne combleront pas leurs besoins. L'étude’edpression des besoins percus

permet d’identifier des attentes globales des pers® TCC et des proches. Dans cette



optique, il apparait important de les identifieg, lds comparer et d’axer les soins et les

services sur des besoins communs exprimés pactmsra eux-mémes.

Plusieurs études se sont penchées sur les bessinzaches de personnes TCC.
Celles-ci soulignent que les besoins de ceux-cisoat pas totalement comblés
(Sinnakaruppan & Williams, 2001; Lefebvre, Davidgli@as, Boubrault, Pelchat,
Swaine, Michallet, Levert & Cloutier 2007). Cettituation est problématique du fait
que la personne TCC et les proches doivent conrsacesquantité importante d’énergie
pour pallier aux besoins non répondus, s’ils negalisnt pas d'un minimum de
ressources adaptées a leurs besoins (Lefebvre20@8). Pour la clientéle cérébrolésée
et les proches, il est essentiel de connaitre lbas®ins perclus aux trois phases du
continuum de soins et services dans le but de nmsaintes soins et les ressources
disponibles tout au long du processus et de fagouse participation sociale optimale a

long terme.

Tout au long du processus, la clientele ayant ul BT les proches tentent de
s’adapter a leur situation. Cette adaptation secit@€ment liée a la réponse aux besoins
perclus de ceux-ci face aux soins et aux servibeEnas. Dans cette étude, les stratégies
d’adaptation référent a I'ensemble des défensdestiésirs, conscients et inconscients,
qui orientent les comportements de la personneéantion a ses déficiences et aux
exigences de son environnement (Dalloz, 1991) eGEdfinition inclut également toutes

activités ou techniques ayant contribué a prévemira améliorer la réponse aux



problemes physiques, psychologiques, familiauxiggsxcou économiques auxquels font
face les personnes TCC et les proches (Lefebvrd. G08, p.21). Les multiples
stratégies développées permettront aux différesteues impliqués d’élaborer un
discours sur le handicap, de se réadapter a ldevious les jours et d’envisager une
réinsertion sociale et professionnelle (Caisseoré&ge d’assurance maladie Rhéme-

Alpes, 2003).

L’ensemble du continuum de soins et de services &igdong terme le retour a
domicile de la personne TCC avec un maximum d’autoa dans le but de favoriser sa
participation sociale. Le concept de participatsmtiale est largement utilisé a ce jour
pour la clientéle ayant subi un TCC. Par contray’dén demeure pas moins que sa
deéfinition ne fait pas consensus au sein de la comawoé scientifique et qu'il est
difficilement mesurable. Selon Fougeyrollas, CleytiBergeron, C6té, Coté & St-
Michel (1998), une situation de participation steieorrespond a la pleine realisation
des habitudes de vie. Le mod&mcessus de production du handiog@PH), cadre de
référence principal pour cette étude, mentionne dpidacon générale, I'actualisation
d’'une habitude de vie, résultant de l'interactiantre les facteurs personnels et les
facteurs environnementaux, correspond a une teedaexs une participation sociale
dans un domaine donné. A I'opposé, des perturbmtians la réalisation d’une habitude
de vie, résultant toujours de l'interaction entes Facteurs personnels et les facteurs
environnementaux, correspondent a une tendance l'aetsalisation d’'un handicap

dans un domaine donné. La situation de handicajefeit dans ce contexte comme la
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réduction de la réalisation des habitudes de viee hhbitude de vie est donc considérée
comme une activité courante ou un role social \&égpar la personne ou par le contexte
socioculturel et selon les caractéristiques deeamll De plus, elle assure la survie et
I'épanouissement d’'une personne dans la société daulong de son existence

(Fougeyrollas & al. 1998).

Selon Carriere & al. (2005), la participation séeiast un élément essentiel au
bien-étre des individus et doit étre promue par at#®ns concertées déployées par le
systeme de santé. Cependant, la participationlsatés personnes ayant des déficiences
est particuliere, car elle est reliée a des besoomaplexes de santé. Bien que le
traumatisé ait des besoins complexes liés a laaatu traumatisme et des séquelles
résiduelles, bien qu’il y ait certaines caractégists sociales, démographiques,
economiques et malgré la présence d’'un soutienlitdn@t social important, c’est
I'accessibilité a des services médicaux et soca®s sur la réadaptation intensive et la
continuité des services, qui deviennent un déteanmimajeur du degré de participation
sociale des personnes atteintes d’'une déficieneml¢g@n, Summers & Barness 1998;

Dijkers, 1999).

Cette étude s’inscrit dans le contexte de deuxestuglalitatives réalisées au
Québec. L'une porte sur l'adéquation entre les ibsswécus par les proches et les
services offerts par le continuum de soins, lague#pond a un appel de recherches de

la Société de I'assurance automobile du Québec (PAAuU Ministere de la Santé et des
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services sociaux (MSSS) et du Réseau provincial resherche en adaptation-
réadaptation (REPAR) (PRISST, 2005-2007). La seeatdde porte sur les stratégies
favorisant I'adaptation et l'inclusion sociale desrsonnes et des proches suite a un
traumatisme cranien, financée par le Conseil dedaerche en sciences humaines du
Canada (CRSHC 2005-2008). Celles-ci ont été rais@ 2 volets. Le premier volet a
eu lieu dans trois régions du Québec (MontréalaQuais, Abitibi) et le deuxieme volet
s’est poursuivi en France (lle de France, Bordestuxyon). L’étude proposée s’inscrit
dans ce deuxiéme volet. Elle vise a décrire de enarapprofondie les besoins pergus
par la personne TCC et les proches aux trois plthsesntinuum de soins et services et
les stratégies d’adaptation mises en place pownde aux besoins non comblés par les
soins et services dans la région de Bordeaux. Ds, @lle vise a décrire l'offre de
services pour cette clientele et les proches datie cméme région. Pour ce faire, un
devis qualitatif descriptif a été utilisé (Poupabigslauriers, Groulx, Laperriéere, &
Mayer, 1997). Ce type de devis est particulieremmeabmmandé lorsque I'étude vise
une compréhension en profondeur d’'un phénomeéenequrain complexe qui tienne
compte des particularités du contexte dans leqaepleenomene prend forme. Les
résultats de cette étude permettront de mieux cemdpe la réalité vécue par les
personnes TCC, les proches et les intervenantsi, qire 'offre de services auprés de
cette clientéle. A plus long terme, d’autres étustast prévues par I'équipe de recherche
afin de comparer les différentes régions et d'élabon modele général de prestation de
soins et services mieux adapté qui répond aux hesaimmuns des personnes TCC et

de leurs proches.
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BUT DE L'ETUDE
Cette étude a pour but de dresser un portrait gictes besoins percus comblés
et non comblés par les soins et les services sftkrtpoint de vue des personnes TCC,
des proches et des intervenants a Bordeaux, egndifiier les stratégies d’adaptation

gu’elles développent pour avoir une participationigle satisfaisante.

QUESTIONS DE RECHERCHE

Plus précisément, I'étude tentera de répondre aagtopns suivantes :

1) Quels sont les besoins percus comblés et norblésnpar les soins et les
services offerts du point de vue des personnes TEE proches et des intervenants a
Bordeaux?

2) Selon les mémes points de vue, quelles sontsiledégies d’adaptation
développées par les personnes TCC, les proches ettérvenants pour répondre a leurs

besoins percus non comblés?



CHAPITRE DEUXIEME

RECENSION DES ECRITS
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La recension des écrits présente les types de lEExjee les conséquences d’un
TCC pour la personne et les répercussions chgréedies, une description des besoins
perclus de la personne TCC et des proches, leggitra d’adaptation utilisées par les
personnes TCC et les proches pour combler leurseaon répondus par les soins et
les services; la perspective des intervenants esirbksoins percus et les stratégies
d’adaptation de cette clientéle, ainsi qu’'une dpson du concept de participation
sociale. Enfin, les continuums de services en tedalogie francais et québécois seront
décrits. Par la suite, le cadre de référence @étipsur cette étude, soit le modéle
Processus de production du handicagera présenté ainsi que la pertinence de son

utilisation dans le contexte de la recherche.

La recension des écrits a permis d’examiner diffes articles sur les besoins, les
stratégies d’adaptation et la participation socidéela clientele ayant subi un TCC
modéré ou sévere et les proches. Les bases de edor@&IHAL (1995-2008),
MEDLINE (2000-2008) et EMBASE (1995-2008) ont éti#lisees pour la recherche
d’articles sur le sujet. Les mots clés ont été s$esvants : brain injury, social
participation, needs, adaptation strategies, qudiite study Plusieurs études ont éte
consultées, telles que des récits anecdotiques, éledes qualitatives a petit
échantillonnage et quelques études quantitativesude étude randomisée n'a été
trouvée. Cependant, cela est compréhensible pulgjude de la participation sociale a
travers les besoins percus et les stratégies datitap est récente. De surcroit, le

concept de participation sociale étant multidimensel, d'autres études sont
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nécessaires afin d’identifier des résultats prabdra consultation d’autres documents
tels des mémoires et des théses doctorales a &iséet sur les themes abordés.
Différents sites Internet ont été consultés en &gac les programmes et les services
offerts a la clientéle TCC et aux proches tant emn€e qu'au Québec. Enfimne

recherche additionnelle a été effectuée a partr ldes bibliographiques des écrits

sélectionnés lors de ces étapes.

SEQUELLES ET CONSEQUENCES DU TCC CHEZ LA PERSONNELES

PROCHES

La plupart des traumatismes séveres viennent neodi# mode de vie de la
personne et des proches, et ce, particulieremext lehclientéle TCC puisque les types
de profils séquéllaires sont multiples et affectglusieurs dimensions de la vie de la
personne. Cohadon & al. (2002) mentionnent quectasséquences des TCC sont
généralement classées en trois catégories soientsigples, cognitives et

comportementales.

Environ 50% des personnes qui ont subi un traumati®iodéré ou sévere peuvent
avoir des atteintes physiques (Létourneau, 2002)étupération de ces incapacités est
souvent satisfaisante, par contre, certaines peeso@prouveront des paralysies plus ou
moins marquées, de la spasticité, des mouvemertoirtaires, de I'incoordination ou

de la lenteur dans les gestes (Cohadon & al. 208®&urneau, 2002). Des pertes
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sensorielles et dautres probléemes connexes tels das céphalées et des

étourdissements peuvent survenir (Létourneau, 2002)

Au plan cognitif, la personne TCC ayant une ateembdérée ou sévere présentera
des troubles de I'attention, de la concentratias plertes de mémoire et de la difficulté
a résoudre les problemes de la vie courante (Coh&dal. 2002; Létourneau, 2002).
Ces différentes incapacités auront des impactsurgagur la vie professionnelle de la
personne TCC, sur son fonctionnement au quoticiersi que sur sa vie familiale et
sociale. Les séquelles émotives et comportement@asent complexifier le processus
d’adaptation et de réadaptation puisque sur le playsique, la personne TCC a une
apparence normale la plupart du temps (Lefebvrajieva Dutil, Pelchat, Swaine,
Gélinas & al. 2004). Les proches s’attendent donmia la personne retrouver ses
mémes habitudes et ses mémes activités qu’avactdent (Lefebvre & al. 2008). Cette
mauvaise compréhension de la situation donne liales jugements de la part de
'entourage. Les séquelles de nature cognitive ndenaterprétées differemment; la
lenteur est appelée paresse, I'impulsivité est léppde I'inadaptation sociale (Caisse
régionale d’assurance maladie Rhoéne-Alpes, 2003tteCincompréhension des
incapacités de la personne TCC peut créer un sthesscelle-ci, de I'isolement social,
une diminution de l'estime de soi et de la dépmsdLefebvre & al. 2008). La
dépression est d’ailleurs reconnue comme 'un giegpdmes les plus fréquents chez le
traumatisé cranio-cérébral dans la littérature ¢Aak, Liveneh et Antonak, 1993;

Curran, Ponsford et Crowe, 2000; Jean-Bay, 2000).
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La dimension comportementale peut aussi étre altguée a un TCC. Les affects
peuvent étre grandement perturbés et ameneronesblay personne TCC a avoir des
comportements incompréhensibles pour I'entourage. elfet, des variations dans
’humeur ou de la labilité dans les émotions petivétne vécues (Dumont, 2003;
Létourneau, 2002). La personne TCC aura tendandee @ou a pleurer sans raison
apparente. Elle réagit a ce qui se passe dans rdonrage par des comportements
agressifs ou des états colériques inadéquats (Akt&nal., 1993; Létourneau, 2002).
Une baisse de [l'autocritique, l'imprévisibilité danl’action, des comportements
impulsifs, 'autodépréciation, la perte d’identégparfois des comportements désinhibés
sont notés (Hallett, Zasler, Maurer & Cash, 199dtourneau, 2002). La présence de
troubles de comportement et d’altérations au niveada personnalité de la personne
blessée peut devenir une source de stress impanaot son entourage. Celle-ci peut
conduire a de I'épuisement physique et eémotionmelsaté chez une majorité de

proches ainsi qu’'a de l'isolement social (Perl&sasella, & Crowe, 1999).

La diversité des profils séquéllaires observée dagzersonne TCC influence la
dynamique familiale et sociale. Pour les proché&ssta’abord le choc et l'incertitude
qui sont ressentis face a la personne blessée (Rf0R). Plusieurs questions sont
soulevées quant a I'état de santé immeédiat suitéraaumatisme, aux conseéquences
possibles, a la présence de séquelles irréversiblesLe mode de vie, tel qu'il était
auparavant devient soudainement transformé en undenaonstruit d’incertitude

(Cohen, 1993). L'état de santé de la personnereaigenir est maintenant incertain. Les
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proches doivent composer avec cette nouvelle ééallis’ajuster aux nouvelles capacités
de la personne TCC (Cohen, 1993). Des inquiétudet dgalement surface quant a
'avenir et a la prise en charge de cette perso@iailleurs, les études montrent
clairement qu’il revient la plupart du temps auxgires de la personne traumatisée la
responsabilité d’assumer en partie les soins aigwed sans que ceux-ci aient les
ressources et ou les connaissances necessairey pauvenir (Degeneffe, 2001; O

Connell & Baker, 2004).

A la suite d’'un traumatisme, un processus de dg@ihtame autant pour la
personne TCC que pour les proches. Plusieurs dsoiils vécus : deuil de ce que la
personne était avant le traumatisme, dans sa wialspfamiliale et professionnelle et
enfin, deuil des projets de vie individuels, comjug, parentaux et professionnels
(Lacroix & Assal, 2003). Lorsque la personne esttégrée dans la société aprés une
période de réadaptation, plusieurs changements k@snsdles sont observes. Selon
Degeneffe (2001), ces changements de roles soticyp@rement significatifs pour le
conjoint, souvent la femme, qui sera davantageegpiidde de vivre un stress élevé. Par
exemple, elle se retrouve dans le rble d’infirmieneplus de devoir pallier la perte du
soutien financier, du soutien social et moral affer le conjoint avant I'accident ainsi
gu’a la perte de lintimité sexuelle, en plus daguiéter pour les enfants, s’il y en a, et
de s’occuper des taches ménageéres (Degeneffe,.280d8tte dynamique S'ajoute la
dépendance de la personne ayant le TCC, ce quiragffet d’augmenter le stress de la

famille et de contribuer a leur épuisement (Durd2@00; Lefebvre, Vanier, Duitil,
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Swaine & Gélinas, 2004; Minnes, Graffi, Nolte, Gan, & Harrick, 2000). De plus,
certains facteurs peuvent contribuer a augmensai¢ment social. En effet, les amis, la
famille élargie, les collegues de travail connaisgeu de choses sur le TCC et sur les
séquelles qui en découlent. Certains auront pesicomportements de la personne et ne
comprendront pas leurs réactions. Un bris dansl&ion peut alors s’en suivre, autant
pour la personne TCC que pour les proches. Cealpmur effet de réduire la fréquence
des activités quotidiennes et des loisirs et, paséquent, créer un impact négatif sur la

qualité de vie et augmente l'isolement social @& al. 1999).

Apres avoir été tres entourés et soutenus pantes/enants durant les phases de
soins aigus et de réadaptation, lors du retoumgiclie, peu de services sont offerts pour
soutenir les proches. La méconnaissance des prochesernant les ressources
communautaires disponibles ne fait que les confolmrantage dans leur isolement

(Perlesz & al. 1999).

Dans un autre ordre d’idée, un TCC n'a pas que affds négatifs pour la
personne et les proches. En effet, certains proaffesnent adopter dorénavant une
attitude plus optimiste et plus constructive fage difficultés rencontrées dans la vie en
générale (Durgin, 2000; Lefebvre, Vanier, Dutil, &we & Gélinas,. 2004). lIs
démontrent davantage d’empathie envers les autiad développé leur capacité a faire
face a des défis et a les relever. Dans certaaredlés, les liens entre les membres se

sont consolidés et la communication s’en est treus@élioréee (Degeneffe, 2001). La
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personne TCC devra découvrir, pour sa part, de eaww éléments de satisfaction dans
sa vie, afin de préserver une image satisfaisdetie-tnéme et sauvegarder son estime

de soi (Blaise, 1997; Dell Orto & Power, 2000)

BESOINS PERCUS DE LA PERSONNE TCC ET DES PROCHEXAU
DIFFERENTES PHASES DU CONTINUUM DE SOINS ET SERVISE
Besoins percgus au niveau de l'information
Certaines études se sont penchées davantage destias perclus de la personne
TCC et des proches. Selon la littérature, le bepeirtu au niveau de I'information
semble étre prioritaire pour la personne TCC epleshes (Lefebvre, David, Gélinas,
Boudrault, Pelchat, Swaine, Michallet, Levert & Giier, 2007; Lefebvre, Pelchat,
Gélinas, Swaine, & Levert, 2005; Leith, Phillips Sample, 2004). Les besoins sont
multiples et se transforment au fur et a mesurelggtuation évolue. Les réponses a
ces besoins jouent un réle déterminant tout au ldngprocessus d’adaptation des

personnes TCC et des proches.

En période de soins aigué, suite au traumatisreeyrieches désirent tout d’abord
obtenir de linformation sur la condition médicatki traumatisé (Bond, Draeger,
Mandleco & Donnelly, 2003). Plusieurs questionst gmsées concernant la cinétique du
traumatisme, I'état de la personne, le diagnostideepronostic, les conséquences

possibles, etc. Dans un tel contexte, les prockda gersonne TCC se retrouvent dans
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une situation d'incertitude, ils ont besoin d'éirdormés et d'étre rassurés sur la

condition de la personne.

Une fois la personne TCC stabilisée, le besoinfaFmation se modifie. Lefebvre
& al. (2005) ont realisé une étude qualitative @spile 53 personnes dont 8 personnes
TCC, 14 proches, 22 intervenants de la santé et@ains. Les entrevues individuelles
semi-structurées effectuées aupres des différemtiscipants montrent une tendance
commune. En effet, les résultats suggérent queb&soins percus au niveau de
I'information évoluent a travers le continuum dénsoUne fois la phase aigué passée, la
personne TCC et les proches se questionnent dgeasta les conséquences a long
terme du traumatisme, sur les séquelles irrévesipbssibles. lls désirent de plus étre
informés sur les impacts du TCC sur la vie persienerofessionnelle, conjugale,
familiale et sociale de la personne. L'informatidarant cette période est davantage
centrée sur les possibles conséquences dans Faiesi que sur les obstacles potentiels

gu’auront les déficits dans leur vie quotidienneldnnan, Anderson, & Pain, 1996).

Les écrits mentionnent également que les prochebesoin d’étre informés sur
les services offerts et destinés a cette clientde,le réseau public et communautaire
(Kolakowsky-Hayner, Miner, & Kreutzer, 2001; Sinmakppan & al. 2001). lIs
s’attendent a ce qu’'on les informe sur les diffegsrprocédures d’acceés aux services.

Plus particulierement, les familles mentionnent etjes désirent de linformation
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concernant I'assistance financiere et qu’elles erguavoir de I'aide afin d’obtenir et de

compléter adéquatement les différents formulaires.

Enfin, les écrits font état d’'un manque de seris#tilon aupres de la population en
générale concernant la problématique du TCC auiaugres des différents intervenants
du systeme de santé (Degeneffe, 2001; Kolakowskyieta& al. 2001; Sinnakaruppan
& al. 2001). En effet, les différences sont souvasgociées au processus sous-jacent
d’exclusion ce qui contribue a dévaloriser la pereayant des déficiences (Lefebvre et
al. 2008). Les résultats de I'étude qualitative_deéh & al. (2004) realisée aupres de 10
personnes TCC et 10 proches s’inscrit en ce seasalyse des données recueillies
auprés des participants a partir de focus groupséti d’'un manque de connaissance de
la population en général a I'égard des séquekes la ce type de traumatisme. De plus,
I'impact du manque de connaissance est ressenivaau des lois et des politiques, des
services publics offerts et lors de consultatiorecdeur médecin de famille. Ce manque
de connaissances sur le TCC vient moduler I'ad@ptates proches et de la personne

elle-méme a la nouvelle situation de santé.

Le manque d’'information aux trois phases du coniinule soins et services peut
nuire a I'adaptation de la personne TCC et leshm@scCertaines études montrent que
celui-ci contribue a un sentiment d’insécurité, npuissance, voire de détresse
psychologique, a une perception irréaliste detlaaon, a une augmentation des codts

pour le systeme de santé et a I'insatisfactionpggsonnes et des proches en regard de
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leur qualité de vie (Fallowfield, Jenkins, & Bewlge, 2002; Lefebvre & al. 2005;
Wiles, Pain, Buckland, & McLellan, 1998). Ainsi,irfformation a une influence
importante sur le devenir de la personne TCC a tenge. Lefebvre, Levert, David et
Pelchat (2007) montrent, dans une étude qualitatbadisée auprés de 6 proches
soignants de personnes TCC et de 8 intervenanta danté impliqués auprés des
personnes TCC en réadaptation et en réinsertian/igiormation transmise peut aider
a assurer le transfert des nouvelles connaissatdesbiletés dans la vie quotidienne.
Cette information s’integre au savoir déja existaotir former un nouveau savoir qui

leur permet d’avoir un certain contrdle sur letwaiion de vie.

Besoins percus au niveau du soutien, des soirssetatvices

Dans un premier temps, lors de la période de saigss, les proches de la
personne TCC ont besoin d’accompagnement. Lestaésule I'étude de Lefebvre,
David, Gélinas, Boudrault, Pelchat, Swaine, MiaktallLevert & Cloutier, (2007)
montrent que les proches ont des attentes enverssdes qui favorisent leur
empowermentlls s’attendent a faire partie intégrante dess@rodigués a la personne
qui leur est chére et a se sentir utiles. Dansoogegte, il devient essentiel d’établir une
communication efficace entre les intervenants pleghes et la personne TCC dans le
but d’établir un partenariat qui permettra 'atteird’objectifs communs (Leith, & al.
2004). Cette approche de soins en partenariat ioccesune diminution du stress et de

I'anxiété chez les proches. De plus, elle est dassirable au bien-étre de la personne
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blessée en plus de favoriser I'appropriation deapgiences chez les proches (Bond &

al. 2003; Leith, & al. 2004).

Les études démontrent que la plupart du tempsyreless proches qui assumeront
les soins prodigués a la personne TCC (Degendif#] )2 Ce sont eux qui veillent et qui
veilleront dans I'avenir a leur bien-étre et a lgualité de vie. Cependant, Bond & al.
(2003) montrent que trop souvent, les proches neas préparés au retour a la maison,
a assumer les soins, a faire face aux réactionsfrastrations que risque de vivre la
personne atteinte du TCC. lls s’attendent a étréégupar un intervenant pour prendre
certaines décisions concernant la personne aydr@ ce besoin étant présent surtout
lors du retour a domicile (Bond, & al. 2003). Deiglla personne TCC et les proches
mentionnent un manque de ressources dans les sé@hknts, ce qui engendre
I'épuisement des intervenants et diminue par lerf@me la qualité des soins qui sont

offerts (Lefebvre & al. 2005).

En post-réadaptation, les proches vivent pour lpat une surcharge dans les
taches a accomplir. En plus de devoir assumergardfance de la personne atteinte du
TCC, les proches doivent continuer a vivre avecsurplus de taches associées aux
différents réles (Lefebvre & al. 2008). Etant dorleéstress généré par la nouvelle
situation de santé, les proches ont parfois befaimsoutien psychologique (Leith & al.
2004; McLennan & al. 1996; Sinnakaruppan & al. 200Que ce soit une thérapie

individuelle, familiale, conjugale ou encore avet groupe de pairs, ils ressentent
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souvent le besoin de parler de ce qu’ils viventgt@upe de pairs permet, entre autres,
d’échanger avec des personnes qui sont dans desiaits similaires et de briser peu a
peu lisolement social (Leith & al. 2004). Cetterfee de soutien commence a étre de
plus en plus demandée puisqu’elle favorieepowermenthez les proches (Degeneffe,

2001), ce qui leur permet de prendre un plus gcamdrdle sur la situation vécue.

L’étude de Lefebvre & al. (2005) montre que la paree TCC et les proches se
disent satisfaites de I'accessibilité aux soinaiet services lors de la période de soins
aigus et lors de la période de réadaptation. Paresocette étude démontre aussi que la
totalité des répondants a souligné un manque irmpbde ressources lors de la phase du
retour a domicile. A cette période, par exempls,deoches ont souvent besoin d'aide
pratique, afin de souffler un peu et ainsi évitéplisement qui pourrait mener a
l'institutionnalisation de la personne ayant un T(@&olawkowsky-Hayner & al. 2001).
Les proches doivent, dans cette optique, étre lsbéads a leurs propres besoins,
puisqu’ils risquent rapidement de s’épuiser et éguemment, ne plus étre en mesure de
s’occuper de la personne. Certains services offegts que le transport adapté, des
loisirs offerts a cette clientéle, ainsi que desoatpagnateurs permettant a la personne
TCC de faire des activités de groupe, sont des n®gai, selon les proches, diminuent
les inquiétudes et le sentiment de culpabilité potiétre ressentis lorsqu’ils décident de
s’accorder un moment de repos (McLennan & al. 1%6nakaruppan & al. 2001).

Enfin, une aide professionnelle serait nécessdilgéréfique au-dela de la phase de
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réadaptation, et ce, méme apres 10 ans suivanini@rsle de I'accident. (Lefebvre,

Vanier, Dutil, Swaine, Gélinas & Levert. 2004).

STRATEGIES D’ADAPTATION DEPLOYEES PAR LA PERSONNECTC ET LES
PROCHES AUX TROIS PHASES DU CONTINUUM DE SOINS EERVICES
L’avenement d’'un TCC bouleverse la vie de la pemsoat des proches. Afin de
mieux geérer le stress généré par cet événemenewmprceux-ci développeront des
stratégies qui faciliteront leur adaptation a lavelle situation. C’est tout d’abord le
processus de deuil qui débute. La personne TCUalmtle deuil de la personne qu’elle
était avant le traumatisme. Plusieurs changemantdesplan identitaire doivent étre
acceptes, tels que les incapacités et les limgsscaes (Lefebvre & al. 2005). Il s’agit
pour la personne TCC de développer de nouveauxeéldmde satisfaction et de
nouvelles capacités, afin de pallier les ancienhesprocessus de deuil est vécu aussi
par les proches de la personne TCC. Ceux-ci dewtéwntlopper différentes stratégies
qui faciliteront leur adaptation. Ils doivent corapdre ce qu’est devenue la personne a
la suite du traumatisme, afin de s’adapter aux ghanents (Lefebvre, Vanier, Swaine,
Dutil & Fougeyrollas. 2004). Ces deuils sont muéifp: deuil de ce qu’était la personne
avant le traumatisme, et ce, en tant que persoane dga vie familiale, dans sa vie
sociale et professionnelle, deuil des projets @einilividuels, conjugaux, parentaux et
professionnels (Degeneffe, 2001; Lacroix & al. 20@3es deuils passent entre autres,

par I'acceptation et la reconnaissance des capagitédes limites de la personne ayant
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un TCC et du proche lui-méme (Koskinen, 1998; M20(2). Cette prise de conscience

est favorable au bien-étre familial et contribudirainuer le stress ressenti.

D’autre part, alors que certaines familles affirtnge centrer sur le moment
présent tout en adoptant une attitude positivenedy@ant des attentes réalistes quant a
I'amélioration de la qualité de vie de la persoribegeneffe, 2001; O'Connell & al.
2004), d'autres se tournent vers la spiritualii@ d& comprendre ce qui est arrivé et de
tenter de donner un sens a I'événement (Lefebvraniev, Swaine, Dutil &
Fougeyrollas, 2004). En effet, la spiritualité associée a I'ajustement de la famille
surtout durant la période de soins critiques (Lefel& al. 2005). Selon Gal & Lazarus
(1975), le fait de prendre action dans une sitnati® stress est un outil d’adaptation tres
efficace, car il donne un sentiment de contréldadsituation, permet de décharger les
surplus d’énergie et de détourner l'attention suar autre objet. Certains proches
modifient leur horaire ou leur lieu de travail afle consacrer plus de temps a leur réle
de soignant. L’implication dans les soins a prodiga la personne est une fagon pour
les proches de se sentir plus compétents et ples (t_efebvre, Vanier, Swaine, Duitil

& Fougeyrollas, 2004; O'Connell & al. 2004).

Les stratégies d’adaptation développées par loopeesTCC et les proches sont
variées et individuelles. Entre autres, la persom@& doit tenter de préserver ses
relations sur les plans conjugaux, parentales retlitdes (Lefebvre & al. 2005). Par

cette attitude, la personne TCC se prémunit cdisa@ement social et bénéficie d’'un
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maximum de ressources aupres d’elle. Il en va deen@our les proches de la personne
TCC. Tout au long du continuum de soins, la fanltet aussi préserver les relations
significatives qu’elles entretiennent avec lesrveaants et les amis. Cette facon d’agir
permet d’élargir le champ de ses ressources estedeemieux s’'adapter et d’aller de
'avant. (Lefebvre & al. 2005). Toutefois, ce nensgas toutes les familles qui
réussissent a bien s’adapter. Selon Man (2002)lal#ication des attentes, le désir de
contrdler la situation, la motivation intrinséques ¢groche, une bonne capacité
d’adaptation (flexibilité, se fixer de nouveaux etijfs en fonction la situation actuelle),
un soutien social adéquat ainsi que la reconnaiesah 'acceptation de ses propres
limites et de celles de la personne TCC, favori$edaptation a la nouvelle situation.
Egalement, les familles présentant une moins beohésion et communication avant le
TCC sont susceptibles d’éprouver plus de difficifiés’ajuster a la nouvelle situation de

santé a laquelle ils sont confrontés (Degeneffé1p0

PERSPECTIVES DES INTERVENANTS SUR LES BESOINS PERCRN LES
STRATEGIES D’ADAPTATION DE LA PERSONNE TCC ET DER®CHES
Lors de la période de soins aigus, ce sont pritempent les infirmieres et les
meédecins qui interviennent aupres de la personn€ &Cdes proches. Selon Frochs,
Gruber, Jones, Myers, Noel, Wesrerlund & Zavisi®9@), les médecins et les
intervenants éprouvent un malaise a annoncer un a@Cproches ou a parler de son
évolution, car ses annonces sont source d’'incadi{ohen, 1993; St-Charles, 1998).

L’incapacité ressentie pour déterminer la signifma des évenements reliés a la
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situation de santé et la difficulté a prédire |ésultats des interventions accentue
l'incertitude de tous les acteurs (Cohen, 1993;hlis1997). De plus, il semble que
'information donnée par les intervenants a la peng et a ses proches est souvent
limitée et imprécise et s’explique par la peur éepas donner la bonne information, le
souci de ne pas perturber davantage les prochds ae pas donner de fausses attentes
(Lefebvre et al. 2005). Briere (1996), mentionnél gest également difficile de faire
face aux pertes et aux réactions que vivent lesheg d’autant plus que celles-ci sont
diversifiees et souvent imprévisibles. Ce malaistationnel découle de plusieurs
facteurs, dont le manque de temps, un niveau dssséleve, I'insécurité de l'infirmiére
dans son role ainsi que le manque de connaissghitglsey & McKay, 2000). Les
intervenants de la santé mentionnent de plus gsiegpieches ne sont pas toujours
réceptifs a I'information qui leur est transmisetamment a I'unité des soins intensifs, a
cause de I'état de stress dans lequel ils se tndbulza complexité du tableau clinique
rend aussi difficile la communication d’'une inforiioa précise (Lefebvre & al. 2005).
Les résultats de I'étude de Lefebvre & al. (200®ntronnent que les intervenants sont
conscients des lacunes au niveau de la transmidsidimformation et que le caractéere
imprécis de celle-ci ne prépare pas la persontesgiroches a la suite des événements.
Il semble donc y avoir un fossé important entngférmation attendue par la personne et

les proches et I'information transmise par lesrirgaants de la sante.

L’approche des intervenants et des meédecins lota gériode de réadaptation et

de post-réadaptation est d’'une grande importanagirimiére, au centre des soins, ne
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semble pas avoir une compréhension claire de dererdréadaptation (Hill & Johnson,
1999). Cependant, Hill & Johnson (1999) ont motiingpact positif de leur rble a cette
phase de soins. Les infirmieres en réadaptationupa approche holistique, aident la
personne TCC non seulement dans les activitésadiapéation physique, mais assurent
aussi le soutien psychologique indispensable a&dtapeération physique et cognitive
(Davidhizar & Shearer, 1997). L'étude de Lefebvreak (2005) mentionne que les
intervenants insistent, a cette phase, sur I'ingyae d’une approche personnalisée qui
respecte le cheminement des proches dans leursgiecee deuil et les caractéristiques
particulieres des familles. Par leur attitude, ilgervenants de la santé influencent la
perception qu’'ont les personnes d’elles-mémes gbrdaessus de réadaptation (Paris,
1995 ; White & Olson, 1998). Une attitude négatarevers les personnes qui ont des
incapacités persistantes est une barriere réé&bgpropriation d’'un nouveau réle dans

la société et de nouvelles compétences.

Chaque soignant, gu'’il soit un membre de la familepersonne elle-méme ou un
membre de I'équipe interdisciplinaire joue un rblen précis dans la survie et dans la
réadaptation de la personne TCC et influence aul@jour leur adaptation a chacune
des étapes du continuum de soins (Cohen, 199-Sharles, 1998 ; White & al.

1998).
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PARTICIPATION SOCIALE DE LA PERSONNE TCC

La notion de participation sociale comprend deuratisions particulieres soit la
dimension individuelle et la dimension collectidle se veut la rencontre de la volonté
et de la capacité d'un individu de faire partiergicollectivité et d’'une offre concrete de
ce collectif pour faire une place a ce dernier,sdan contexte particulier. Elle est
fortement déterminée par le niveau de sécuritéosémbnomique, par le niveau de
cohésion sociale et par les occasiorargowermengue la société offre aux individus
(Conseil de la santé et du bien-étre, 2000). Daette coptique, la personne TCC
présentant des incapacités doit participer sociahérau méme titre que le collectif doit
faire en sorte de faciliter cette intégration sleci®e plus, la participation sociale de la
personne TCC sera grandement influencée par ledegeelle pose sur elle-méme et la
société, sur la satisfaction et le sens qu’ellebaie a sa participation sociale (Lefebvre
& al. 2008). Dans cette perspective, il importeteld@r compte du point de vue subjectif
de la personne a I'égard de sa vie, du regard lqupse sur elle-méme et de son
sentiment d’appartenir, de participer et de s’éparau sein de son milieu (Lefebvre &

al. 2008).

Plusieurs facteurs ont une influence sur la pg@diodn sociale des personnes
TCC. Dumont (2003) a réalisé une étude a devisaraxipres de 53 personnes TCC.
L’étude avait pour but d’identifier les facteurs disilience qui peuvent favoriser la
participation sociale. A cet effet, les résultatentment trois grandes catégories de

facteurs identifiées soient les facteurs personhedsfacteurs découlant du traumatisme
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lui-méme et les facteurs environnementaux. Au nivées facteurs personnels, I'age, le
niveau de scolarité, le travail antérieur de laspene et I'abus de substances
influenceront la participation sociale. D’autrest&urs, tels que le genre, l'intelligence,
I'autoperception, I'adaptation psychosociale ep&asonnalité sont aussi cités comme
ayant une influence sur la participation socialesdaertaines études, mais ont été
absentes dans d'autres. Au niveau des facteursuldétodu traumatisme, il a été
observé que la sévérité du trauma, les séquelbpstoms, les séquelles motrices et les
séquelles psychoaffectives telles la dépressianymmmpact sur la participation sociale
des personnes TCC. Enfin, au niveau des facteursboanementaux, les caractéristiques
de l'emploi et les services de réadaptation senbbkeroir aussi un impact et
influenceront la personne a participer socialemBhisieurs études abondent d’ailleurs
en ce sens (Corrigan, Bogner, Mysiw, Cllinchot &gkte, 2001; Brown, Gordon &
Spielman, 2003; Huebner, Johnson, Benett & Schr2@®3; Hart, Whyte, Polansky,

Kersey-Matusiak & Fidler-Sheppard, 2005).

Les proches sont aussi un déterminant qui faverileparticipation sociale de la
personne (Dumont, 2003; Lefebvre & al. 2004). Dum@003) reconnait I'importance
de l'influence des proches sur la participationiae¢ surtout lors de la période de
réadaptation par contre, elle croit que l'influerest moindre lors de la phase du retour a
domicile. Elle mentionne qu’a cette étape, la pemeoTCC sera en contact avec des
milieux autres et que ceux-ci agiront comme déteami principal de la participation

sociale (aide et soutien dans la réalisation désitgs et roles sociaux, ajustement et
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reconfiguration des milieux de vie pour faciliter iealisation des activités et des roles

sociaux).

OFFRE DE SERVICES EN TRAUMATOLOGIE EN FRANCE

En 1996, le Ministere du Travail et des Affairesiates pose une réflexion quant
aux activités qui permettront de mieux délimitecéslre sanitaire et la prise en charge
des personnes ayant subi un TCC (Ministére de taeSde France, 1996a). En effet,
pour eux, I'accueil médico-social et la réinsertjpmfessionnelle des personnes TCC
constituent une priorité, étant donné linsuffisartant quantitative que qualitative des
prises en charge existantes. L'amélioration derigepen charge en soins aigus dans les
derniéres années a entre autres diminué les taumodlité associés au traumatisme
cranien augmentant ainsi la clientéle présentamiatteintes irréversibles nécessitant un
suivi a long terme. Cet aspect de la prise en ehagy donc complémentaire d’'une
réadaptation fonctionnelle qui doit étre préconiseadaptée aux besoins des personnes
TCC. A cette époque, les principales lacunes itiéas étaient les suivantes : 1) faible
articulation entre le versant sanitaire et le versacial et médico-sociale; 2) la quasi
inexistance de structures d’évaluation, de réemgraent et d’orientation socio-
professionnelles des personnes présentant des GASGDS 3, situées en aval des
unités de soins de suite et de réadaptation; 3)ste de peu de structures médico-
sociales réellement adaptées facilitant l'intégratisociale et professionnelle des
personnes TCC (Ministére de la Santé de Franceést)98\ la suite de ces constats, un

plan d’action sur cinq ans est réalisé dans ladeutehausser la prise en charge de cette
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clientele en favorisant davantage linsertion sleciet professionnelle des personnes

traumatisées cranio-cérébrales.

La filiere de prise en charge sanitaire, médicaadecet sociale en France
comprend trois différentes phases, soient la pligese soins aigus, la réadaptation
fonctionnelle et la réinsertion socio-professiotmeloutes les régions en France ne sont
pas dotées d'un réseau arrimé de services en tralogi@. Tel que mentionné
antérieurement, l'organisation des services restd atlaptée aux spécificités des
personnes ayant un TCC en raison de ruptures demages entre les services.
L’insuffisance de structures médico-sociales afus le manque de connaissances des
partenaires pour cette problématique rend difficile réinsertion sociale et

professionnelle des TCC a long terme.

Le schéma régional d’organisation sanitaire (SR€icture I'organisation de la
prise en charge sanitaire des TCC graves lors diedae aigué. En effet, lorsque I'alerte
est donnée, le service ambulatoire médical d'urge8AMU) s’assure de la
disponibilité de I'hospitalisation, organise leartsports terrestres ou héliportés et veille
a I'admission du traumatisé dans un établissemaapta. Les traumatisés sont dirigés
vers un établissement possédant de la réanimakivargicale ou polyvalente et des
soins intensifs possédant une expertise en réanmags personnes TCC. L’accueil du
traumatisé est assuré par une équipe médico-clualeg en salle d’accueil spécialisée

pour la prise en charge des urgences vitales. & gés I'admission du traumatisé, les
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proches sont accompagnés dans un lieu spécialatédi@ a I'accueil et I'information
de l'entourage du traumatisé. L’équipe meédicalattiles proches informés de la

situation du traumatisé (Ministere de la Santé aée, 2004).

Des la période de soins aigus, souvent un médecim@&decine physique et de
réadaptation (MRP) est intégré a I'équipe (Ministée la Santé de France, 2004). Cette
approche a deux objectifs essentiels : prescrirgéstes de rééducation appropriés ainsi
que les mesures préventives et permettre un lieit éntre la période de réanimation et
la structure de médecine physique et de réadapt@ti®®’R). La médecine de MPR a
pour mission d’évaluer celle-ci de fagcon a décidar,concertation avec le médecin
référant, de l'orientation et de I'admission entérde MPR ou éventuellement en unité
d’éveil de la personne TCC. La prise en charge &RMoit s’inscrire dans la continuité
du court séjour, de facon a éviter des rupturepighicdéables pour le traumatisé et ses
proches (Ministére de la Santé de France, 2004)rélations entre unités de soins aigus
et unités de MPR sont définies et formalisées dansrocessus de prise en charge.
Ainsi, une charte définit les conditions et les @ldds de transfert entre les structures et
équipes soignantes. L’'ensemble de I'informatioressaire au transfert y est indiqué. En
somme, toute personne traumatisée cranio-ceréfprane doit bénéficier d’'une prise en
charge en structure de MRP suite a la période oes sagus. En fonction de I'état de
santé de la personne, de son évolution et de laende son traumatisme, celle-ci sera
dirigée par la suite vers une unité d’hospitalmattompléte, de semaine ou de jour. Elle

peut également étre dirigée vers une unité d’éveil.



36

A la suite du traumatisme, la personne TCC pewetser différentes étapes telles
que le coma, I'état végétatif, I'état pauci-relatiel, 'amnésie post traumatique. Dans
ce contexte, la personne peut alors étre oriergée wne unité d’éveil si une place est
disponible. Pour se faire, elle doit répondre atibeies suivants : ne pas étre dépendant
d’'une technique de ventilation artificielle; avain état stabilisé; ne doit pas nécessiter
d’investigation diagnostique complémentaire relévadinn plateau technique de court
séjour (Ministere de la Santé de France, 2004)bjeif des structures d’éveil est de
mettre en place un programme multidisciplinairegrdonné, structuré et personnalisé
visant a stimuler la personne ayant subi le TCCfalmn adaptée et différenciée
(Ministére de la Santé de France, 2004). Un seatjectif est également d’écouter,
d’'informer et d’accompagner les proches, qui petiééne aussi associés au programme
d’éveil (Ministere de la Santé de France, 2004prganisation des soins au sein de
'unité de MPR doit donc étre formalisée et lessmenants spécifiquement formes.
Enfin, ces unités sont placées sous la resportgatdlun médecin de MPR qui
coordonne la prise en charge de la clientéle. lderda sortie d’'un client de l'unité
d’éveil, il est soit pris en charge en MPR ou saitueilli dans une unité pour personne

en état végeétatif chronique ou en état pauci-iatl.

La phase de réadaptation débute lors du transéestles unités de MPR. La prise
en charge étant déja amorcée lors de la phaseinie agus pour la plupart, il s’agit
donc pour I'équipe de poursuivre le travail déjaaeme avec la personne TCC et les

proches. Ces unités ont pour mission la rééducalioméadaptation et la réinsertion
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socioprofessionnelle (Ministére de la Santé de ¢&aB004). Les objectifs a cette étape
sont de limiter les handicaps d’origine physiquegune-psychologique et

comportementale, ainsi qu’environnementale, I'étooathérapeutique de la personne
TCC et éventuellement de ses proches, la préparaio retour a domicile et la

réinsertion familiale et sociale (Ministére de lang& de France, 2004). Le séjour en
MPR est jalonné de syntheses régulieres réunissanisemble de ['équipe

pluridisciplinaire. Ces syntheses sont I'occasienmkttre en commun les évaluations de
la personne TCC par les différents intervenantslestréajuster les objectifs et les
modalités de soins en fonction de I'évolution. ltmmrage de la personne TCC est
régulierement informé de la progression du bledgéfacon a préparer la vie post-
hospitaliere. L’équipe pluridisciplinaire de MPRépare la sortie du traumatisé en
étroite liaison avec les acteurs concernés. Lagpadipn a la sortie est personnalisée et

réalisée avec les proches qui accueillent la peesdiCC.

Le suivi a long terme des personnes TCC et lewshas est assuré dans le cadre
d’un réseau sanitaire et médico-social. L'objedtifsuivi a long terme est de soutenir et
d’accompagner la réinsertion familiale, socialepeifessionnelle. Plus précisément, il
s’agit de prévenir et accompagner les rupturesuiliége ou de prise en charge, de
soutenir les proches et d’éviter l'isolement sodidinistere de la Santé de France,
2004). La phase de sortie de la médecine physigde gadaptation, apres des mois de
séjour hospitalier, apparait comme une périoderdegilité toute particuliére pour la

personne TCC et les proches qui découvrent lesulifs de la vie quotidienne, sans un
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soutien suffisamment structuré (Ministere de lat&ate France, 2004). Les structures
de MPR peuvent veiller a la continuité de la pasecharge. Elle s’assure notamment de

I'organisation du suivi médical et de I'efficacdé relais médico-social.

Plusieurs partenaires sanitaires, médico-sociagrp@aux existent en France pour
la clientéle traumatisée cranio-cérébrale. Lesepaites du secteur sanitaire sont entre
autres les services d’hospitalisation aigué, lescgires de MPR, les hopitaux de jour et

I'hospitalisation & domicile tel qu’énoncé antérement.

Au niveau du secteur médico-social et social, & yout d’abord le dispositif
d’orientation et d’évaluation. A cet effet, deuxnumissions sont au cceur de ce
dispositif soient les Commissions départemental&dudation spéciale (CDES)
réservée a l'évaluation des enfants et les Maistéartementales des personnes
handicapées (MDPH) pour les adultes. Cette derni@ tout d’abord le taux
d’incapacité permettant I'attribution de prestaidimanciéres : I'Allocation aux adultes
handicapés (AAH) ou l'Allocation compensatrice pdiaide d’une tierce personne
(ACTP) (Ministére de la Santé de France, 2004).M&4H permettent aux travailleurs
handicapés d’avoir acces aux dispositifs spécmlisaide a I'insertion professionnelle
et a la formation et offrent aux entreprises lediiée des aides liées a I'emploi de

travailleurs handicapés.
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Plusieurs services et établissements meédico-so@ank aussi disponibles pour
aider cette clientele et leurs proches. Les sesvitaccompagnement a la vie sociale
(SAVS) et les services d’accompagnement médicaabgnur les personnes adultes
handicapées (SAMSAH) ont tous deux pour missiomtdgration sociale et
professionnelle. Il existe certaines structuresdae la personne TCC ne peut retourner
ou demeurer a domicile. Dans ce contexte, deststesc d’hébergement peuvent les
accueillir. Voici quelques exemples de structuresstantes : les foyers d’accueil
occupationnel (FO), les foyers d’accueil médical{B&M) et les maisons d’accueil
spécialisé (MAS). D’autres structures sont displ@sibdont entre autres les unités
d’évaluation de réentrainement et d’orientationigmofessionnelle pour les patients
neurolésés (UEROS). Ces organisations développmenpdints de services ayant pour
objectif de soutenir le retour a la vie activeatbnstruction d’un projet social chez les
personnes ayant un TCC et les proches (Code dethasociale et des familles, 1996).
Plus spécifiqguement, elles visent a aider la persan faire le point sur ses capacités
fonctionnelles dans le but de lui permettre de sjpproprier les conclusions afin de
retrouver confiance en ses capacités et d’explesepossibilités qui s'ouvrent a elle en
fonction de ses préférences. De plus, ces organidamlitent I'identification des
centres d'intérét et des valeurs auxquelles el rattachée, afin de déterminer des
choix et de pouvoir se projeter a nouveau dansgesthéeses d'action, de les mettre en
place et de les réaliser en analysant leurs coeségs afin d'adapter toujours mieux les
stratégies. L'ensemble de cette démarche, ou lesompees et les proches

s’autodéterminent dans leur projet de vie, se géaén partenariat avec différents
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organismes, privés, publics ou communautaires, @ooontribution peut, par exemple,
consister en un prét de locaux, un don de matépaux la réalisation d’'un projet, etc.

Le projet d’inclusion sociale est collectivise.

Le Gall, Lamothe, Mazeaux, Muller, Debelleix, Rich@oseph & Barat. (2007),
décrive le devenir et la satisfaction de vie despenes admises dans le réseau UEROS —
Aquitaine cing ans apres le début de leur prisehamge. Un total de 102 patients admis
dans ce réseau entre 1997 et 1999 ont fait I'othjeh entretien téléphonique. Les
résultats de cette étude montrent qu’apres unenésrébrale, le réseau des UEROS —
Aquitaine améliore l'autonomie et permet a un aluhactif sur deux (42%) de
retrouver une activité. L’expérience clinique menfjue cette démarche communautaire
est porteuse de retombées positives au regardngtugion sociale des personnes ayant

un TCC.

Enfin, certains services sont centrés sur la réiose professionnelle de la
personne TCC. Il y a parmi ces établissementsdeses et services d’aide par le travalil
(CAT/SAT) et les centres de rééducation professati@ar(CRP) (Ministere de la Santé

de France, 2004).

Jusqu’a ce jour, trés peu de documents écriteivajirécisément de I'ensemble
des services offerts aux personnes atteintes dQ6 €n France. Dans ce contexte,

I'offre de service en traumatologie québécoise peésentée a titre indicatif puisque,
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peu importe I'endroit ou se produit le traumatismes, différentes phases du continuum

de soins demeurent les mémes.

OFFRE DE SERVICES EN TRAUMATOLOGIE AU QUEBEC

Au Québec, I'implantation d’'un continuum de soirisde services intégrés en
traumatologie depuis le début des années 1990rnaigpane meilleure prise en charge
de la clientéle TCC et ses proches. En plus d’arelie pronostic de survie (Lavoie &
al. 2002), I'arrimage entre les niveaux de soimstsiévelé un déterminant majeur de
I'intégration sociale de la clientele ayant un TER assurant une vision commune des
besoins des usagers et des services entre lesisstaiénts (Consortium en
neurotraumatologie des régions de Québec et duSBaaurent, 2002; Consortium
interrégional de soins et de services de I'ouesQdébec pour les adultes ayant subi un
traumatisme craniocérébral modéré ou grave, 200Kkemd, 1999; Dumont, 2003; Khan,
Khan, & Feys, 2002; Lavoie & al. 2002; Ministere ldeSanté et des Services sociaux,
1999; Semlyen & al. 1998). Malgré I'apport consat#e de I'organisation des soins et
des services, certaines lacunes de soins de sadt réadaptation ont été identifiées
comme des barrieres a [lintégration sociale de lentle ayant un TCC,
particulierement apres le congé du centre de réatiap (Carriere & al. 2005; Dumont,

2003; Lefebvre, Vanier, Dutil, Swaine & Gélinas020Lefebvre & al. 2005).

Le continuum de soins et services regroupe trdférdntes phases, soit la phase

des soins aigus, la phase de la réadaptation éomaile et vocationnelle et la phase de
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réinsertion sociale. Tout d’abord, I'objectif deghase des soins aigus consiste a donner
les premiers soins, assurer la survie de la pees®@C, limiter les impacts a court et a
long terme et amorcer la réadaptation en plus diassun soutien psychosocial au
traumatisé et a sa famille (Carriere & al. 2005)nsh selon I'emplacement de
I'accident, le traumatisé sera dirigé dans un eedé traumatologie primaire, secondaire
ou tertiaire. Les centres primaires en traumatel@gint des établissements situés a plus
de 30 minutes d’'un centre secondaire ou tertid®s centres ont pour objectifs de
prodiguer les soins aigus aux traumatisés sans rbidité menacante et de stabiliser
celui-ci. Si la condition de santé nécessite dedgas plus spécialisés, la personne TCC
sera transférée dans un centre secondaire oureertias centres secondaires sont des
établissements offrant de la chirurgie générald;althopédie, des soins intensifs, ainsi
que de la réadaptation précoce. lls ont pour rélprddiguer, sans délai et sans transfert,
des soins critiques et aigus aux personnes tras@eatigraves ne nécessitant pas de soins
de niveau tertiaire. Enfin, les centres tertiagastraumatologie sont des établissements
offrant des soins spécialisés et ultraspécialigégalmatologie, de neurochirurgie, des
soins intensifs spécialisés et de la réadaptatréocoge interdisciplinaire. Leurs roles
sont de fournir des soins spécialisés et ultragfigés selon la condition médicale du
traumatisé (Gouvernement du Québec, 2005). Lexsgttehdent a montrer I'efficacité
des soins de santé en phase aigué (Carriere &@b; Xhan & al. 2002; Lefebvre & al.
2005) pour assurer la survie des personnes acéekeriD’ailleurs, depuis I'implantation
du continuum de services en traumatologie, le tdexmortalité des victimes de

traumatisme est passé de 51.8 % en 1992 a 8,6 200zh (Gouvernement du Québec,
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2005). Malgreé tout, I'incertitude entourant le deivea long terme de la personne ayant
le TCC et le manque de ressources des établissernsent identifiéss comme des
contraintes importantes au soutien adéquat desh@soqui gravitent autour de la

personne ayant un TCC (Carriére & al. 2005; Dum2dd3; Lefebvre & al. 2005).

Suite a la phase des soins aigus, la personne T&EQransférée dans un
établissement de réadaptation ayant pour objectifcipal d’aider la personne a
développer son plein potentiel et a compenserisetes$ pour lui permettre d’exercer
ses habitudes de vie le plus adéquatement pog€ibtesortium interrégional de soins et
de services de l'ouest du Québec pour les aduliestasubi un traumatisme
craniocéerébral modéré ou grave, 2004; Gadoury, 200distére de la Santé et des
Services sociaux, 1999). Les services de réadaptaifferts lors du séjour et en
consultation externe font appel a une expertiseial®ee dans un contexte de travalil
interdisciplinaire. En ce sens, certains auteunsligieent la cohabitation dans ces
milieux d’'une culture biomédicale, qui se manifedéms des interventions spécialisées
et des approches standardisées, et d’'une cultyehg@sociale ou les interventions
s’adaptent au profil particulier de chacun desguasi (Carriere & al. 2005; Gadoury,
2001). En clinique externe, les services offerisssrivent dans la continuité de ceux
présents lors du séjour en centre de réadaptat®rvisent davantage a faciliter la
réalisation des habitudes de vie menant a l'autéegmersonnelle et I'évaluation du
potentiel quant a la reprise des différents rblesiasix. De plus, ils aident au

développement et a la consolidation des réseauxatatet communautaires d’entraide.
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Dailleurs, une étude portant sur des programmiesdisciplinaires de réadaptation axés
sur le retour aux habitudes de vie et le retourtrauvail en fonction des activités
antérieures au traumatisme, et qui tiennent cordpge habiletés neurocognitives, des
forces des personnes et de leurs difficultés ten@lenontrer leur efficacité (Johnson &
Martin, 2003). D’autre part, certains programmesent davantage la réadaptation
physique, intellectuelle ou l'insertion dans la coomauté de la personne TCC, mais
ceux-ci ne s'adressent généralement qu'a la pees@yant subi le traumatisme et
favorisent peu la collaboration de la famille (Ca®ee, 2004; Cicerone, Mott, Azulay, &
Friel, 2004; Lawlor & Mattingly, 1998; Malec, 200Lefebvre & al. 2005). Carriére &
al. (2005) mentionnent que lors de la phase deaptation, les services offerts devraient
surtout mettre l'accent sur I'emploi et une occigat qui sont les principaux

déterminants de la participation sociale.

Toutefois, I'objectif d’équité dans I'offre de sé®s est contraint par des
inégalités dans leur disponibilité et leur accab®b En effet, des disparités régionales
dans les couvertures d’indemnisation, liées entrrea au manque de ressources
financiéres et humaines, se manifestent dans lagsate prise en charge, de méme que
sur le plan du soutien a l'intégration professidlenet des ressources de soutien aux
proches (Carriere & al. 2005; Dumont, 2003; Lefeb&ral. 2005). De plus, des études
sur les services en déficience physique recommanu@amment la poursuite de la
consolidation du soutien a l'intégration pour évleediscontinuité de services, ainsi que

pour développer des ressources et des servicesngdisp selon une philosophie de soins



45

centrés sur la personne et sa famille, leur édutcati sur des possibilités d’hébergement
et de travail adaptées aux personnes ayant un Tacgig¢re & al. 2005; Gadoury, 2001;
Kant & Smith-Seemiller, 2002; Lefebvre, Vanier, DuSwaine & Gélinas, 2004;
Lefebvre & al. 2005; Ministere de la Santé et dessiBes sociaux, 1999). Outre le fait
gu’'on ne peut pas guérir définitivement le trausrag et les séquelles qui en découlent,
les études montrent que la réadaptation devraiester sur ce qui est utile, bénéfique
et valorisé par la personne et ses proches. ENeaieaussi considérer ce qui est
important pour eux, c’est-a-dire leurs inquiétudekeurs espoirs; recevoir suffisamment
d’informations sur leur évolution et étre consulp@sir les prises de décisions (Hachey,
Boyer, & Mercier, 2001; Mazaux & Richer, 1998). G&éments sont cependant peu

documenteés.

La derniere phase du continuum de services en #amlogie, soit celle de la
réinsertion sociale, vise a pallier certaines iac#ps de la personne, afin de lui
permettre d’atteindre une qualité de vie et unéi@pation sociale optimale (Continuum
de services en traumatologie, 2005). Cette phaspagtculierement difficile pour les
proches, puisque confrontés a certains besoingititge autres a la personne TCC, ceux-
ci doivent chercher les services existants a teale=r divers programmes offerts par les
ressources associatives ou communautaires. Cepefalamjorité de ces ressources ne
sont pas exclusivement dédiées a la clientele ayanTCC, ce qui a souvent pour
conséquence que les problemes qu’elles rencomtestént incompris (Carriére & al.

2005; Gadoury, 2001; Lefebvre, Vanier, Dutil, Sveaa Gélinas, 2004; Lefebvre & al.
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2005). De plus, la disponibilité et l'accessibiliéé ces ressources varient selon les
milieux de vie et la couverture d’indemnisation (@Gae & al. 2005; Consortium
interrégional de soins et de services de I'oued942 Dumont, 2003; Gadoury, 2001;

Lefebvre, Vanier, Dutil, Swaine & Gélinas, 2004 felavre & al. 2005).

CADRE DE REFERENCE

Le cadre de référence de cette étude est le m@élmessus de production du
handicap (Fougeyrollas & al. 1998) (figure 1). Le PPH est modele explicatif des
causes et des conséquences des maladies, trauasatisautres atteintes a l'intégrité ou
au développement de la personne. Il présente tésuis appartenant a la personne ou
provenant de son environnement qui sont sujetsri@rpone atteinte a I'intégrité ou au
développement de la personne. De plus, le modélitines aspects positifs soit
I'intégrité, les capacités et les facilitateurstest aspects négatifs, soit les déficiences, les
incapacités et les obstacles. L’interaction detefas personnels (systéme organique et
aptitudes) et environnementaux (sociaux et phy3igieterminera la qualité de la
réalisation des habitudes de vie. Celle-ci se negesur une échelle allant de la situation
de handicap total a la participation sociale sdékailLa description des différents

concepts du modele est présentée en appendice A.
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Figure 1 ModeleProcessus de production du handid&®H).

Telle que mentionnée antérieurement, une habituelevid correspond a une
activité courante ou un role social valorisé pgpdasonne ou son contexte socioculturel
selon ses caractéristiques (age, sexe, identité-satturelle, etc.). A la suite d’'un TCC
modéré ou sévere, la personne aura des besoineupears, liés a ses incapacités au
niveau de son systeme organique ou de ses aptitguiegrovoquent une atteinte a son
intégrité et ou a son développement. Dans cettiguapt’environnement, c'est-a-dire,
par exemple, les proches, l'offre de soins et deviges, la collectivité, etc., en
interaction avec les déficits de la personne, déteront la capacité de celle-ci a
reprendre ces habitudes de vie. La réponse awreliffs besoins percus permettra a la
personne TCC de participer socialement ou, a lfiseede tendre vers une situation ou
le handicap limitera sa participation sociale. Dares contexte, elle développera
inconsciemment ou consciemment des stratégies ptaitan aux différentes situations

qui lui permettront de répondre a ses attenteopgesiles.
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Le modéele PPH est pertinent puisqu’il facilite @mpréhension des variables qui
influencent le processus de production du handibans le contexte de cette étude, il
permet, pour la clientéle des TCC, d’établir desdientre les différents facteurs liés a la
personne et a I'environnement et de comprendrgriardique facilitant ou contraignant

la participation sociale.



CHAPITRE TROISIEME

METHODOLOGIE
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DEVIS DE RECHERCHE
Tel que mentionné antérieurement, cette étudecsitre I'intérieur d’'un projet de
recherche dont le premier volet a été realisé aab@u et dont le second volet s’est
poursuivi en France dans trois régions difféererdegent lle de France, Lyon et
Bordeaux. Un devis de recherche qualitatif a étiés@&tpour les deux volets puisqu’il
permet de faire ressortir 'expérience vécue dunfpde vue de la personne traumatiseée,
des proches et des intervenants et d'y donner ns (Foupart & al. 1997). La collecte
des données en France a été menée par la cherghagsgale du projet de recherche.
L’étude proposée analyse les groupes de discudsicalisés réalisés aupres des

personnes TCC, des proches et des intervenantdgagion de Bordeaux.

POPULATION ET ECHANTILLON

Les populations a I'étude sont les personnes agidnitun TCC, les proches et les
intervenants du réseau aux differentes phases datintaom. La méthode
d’échantillonnage choisie est de convenance puisegisujets sont inclus au fur et a
mesure de leur acceptation a participer au prdjat.taille de I'échantillon a été
déterminée en fonction des contraintes organisagites a I'égard du recrutement
(faisabilité) des participants. L'ensemble desipgidnts ont été recruté par la cadre de
services de I'hopital Tastet Girard du CHU de Barge Un total de 27 sujets a
participé a l'étude. lls se répartissent comme st personnes ayant subi un TCC

modéré a sévere a I'échelle de Glasgow, 4 proehd® intervenants du réseau de la

santé impliqués aupres de cette clientéle.
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Les questionnaires sociodémographiques, ont pedmigecueillis des données
sur les personnes TCC, les proches et les intent®mparticipants a I'étude (appendice

B).

Onze personnes ayant subi un TCC modéré ou savéehelle de Glasgow ont
participé a I'étude soit 7 hommes et 4 femmes @&gé= 20 ans et 69 ans. En moyenne,
les participants ont subi leur traumatisme crad@bral il y a quatre ans. Les données
sociodémographigues montrent qu’au moment de &tAdujets sont célibataires, 1 est
marié et 1 est séparé / divorcé. Deux des onstssoit des enfants a charge. Le niveau
de scolarité est variable soit 1 de niveau primadede niveau BAC, 1 de niveau
universitaire et 6 de niveau des études supérieeles les catégories en vigueur en
France. Cing d’entre eux occupent un emploi rénmurgétemps partiel ou a temps

complet (appendice C).

Quatre proches vivant ou étant responsables giarsonne ayant subi un TCC ont
participé a I'étude soit 2 hommes et 2 femmes agaae 43 et 56 ans. Au moment de
I'étude, 3 sujets sont mariés et 1 est sépare drciv Tous les participants ont des
enfants a charge dont 'un d’entre eux a subi uRT® niveau de scolarité varie, soit 1
de niveau secondaire, 1 de niveau BAC et 2 de uniuwaaversitaire. Les quatre

participants ont un emploi rémunéré a temps pastiedomplet (appendice D).
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Douze intervenants ont participé a I'étude, $6ifemmes et 2 hommes ageés entre
29 et 57 ans (moyenne d’age 43,5 ans). Les professiuivantes ont été répertoriees :
assistante sociale (2), surveillante de servicediothérapeute (1), orthophoniste (1),
neuropsychologue (1), kinésithérapeute (1), aid#gnantes (2) et infirmiéres (3).
L’ensemble des intervenants ont en moyenne 20,&esntiexpérience de travail dans le
réseau de la santé, dont en moyenne 14.5 ans damh@xpérience avec la clientéle
TCC. La majorité des intervenants questionnés iftava temps plein soit en moyenne
83 % de I'échantillon. Enfin, deux d’entre eux tdhent en phase aigué du continuum
de service en traumatologie, sept en réadaptabioctibnnelle et 3 en réinsertion socio

professionnelle (appendice E).

CRITERES D'INCLUSION
La personne ayant subi un TCC doit 1) avoir subifTlCC modéré ou sévere a
I'échelle de Glasgow il y a plus de deux ans, ed\®)ir terminé sa réadaptation et vivre
a domicile. Le proche de la personne ayant subiT@€, doit 1) vivre ou étre
responsable d’'une personne ayant subi un TCC moaoléréevere. Enfin, tous les
participants doivent répondre a trois criteres ppntaires soit 1) étre agé de 18 ans et
plus, 2) habiter la région de Bordeaux, et 3) cangre et s’exprimer facilement en

francais.



53

Les intervenants pour leur part devaient travadleec la clientele ayant un TCC
modéré ou sévere dans la région de Bordeaux dpjusisle deux ans en soins aigus, en

réadaptation ou en réinsertion socio-professioanell

Dans le contexte de cette étude, le critéere «du8 ans post-traumatisme » a été
retenu, car I'expérience clinique et les études treoh que durant la premiére année
suivant le traumatisme, il est souvent difficileupda personne TCC et les proches de
connaitre leurs besoins en raison de I'état de plsgchologique et affectif consécutif a
I'accident (Lefebvre & al. 2005). De plus, apréesixi@ans post-traumatisme, la plupart
des personnes réintegrent leur milieu de vie, laadyque familiale se stabilise et il
devient plus facile pour les proches d’identifietaile était leurs besoins tout au long du

continuum de soins.

COLLECTE DES DONNEES
L’outil de collecte de données utilisé est le g®ule discussion focalisée (Anzieu
& Martin, 1986; Krueger, 1994; Merton, Fiske & Kellg 1990) visant a recueillir le
point de vue des personnes ayant un TCC, des metlkes intervenants sur les besoins
perclus aux trois phases de I'épisode de soinslesuservices qui répondent ou non a
ces besoins, ainsi que sur les stratégies d’adaptatises en place par celles-ci. Cette
technique d’entretien collectif offre l'occasion xawarticipants d’exprimer leur
représentation de la réalité sociale, cette peimepte construisant au moment du

discours, et ce, en réponse aux interactions psapohaque discussion (Davister, 2004).
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De ce fait, cette méthode montre comment les paatits percoivent la réalité sociale et

comment et pourquoi ils adoptent certains compaetem(Davister, 2004)

Le guide d’entrevue utilisé porte spécifiquementlss themes suivants : besoins
percus et stratégies d’adaptation aux trois phakescontinuum de services en
traumatologie. Il a été utilisé dans le volet qu&lie et le vocabulaire a été adapté selon
les spécificités linguistiques francaises (Appeadi). D’'une durée de deux a quatre
heures, les groupes de discussions focalisés soggistrés sur bande audio et transcrits

in extenso. De plus, des notes cursives sont coésgy

CODIFICATION ET ANALYSE DES DONNEES
La codification et 'analyse de données qualitatigent des exercices complexes
qui amenent le chercheur a donner un sens conarevalume d’informations obtenues
par les participants lors de la collecte des dosin€&ette étude s’inspirera de la

démarche de codification et d’analyse des donnéaktatives de Patton (2002).

Patton (2002) mentionne qu’il 'y a pas de méthpdecise de codification et
d’analyse pour transformer les données recueiifes de leur donner un sens, mais
plutét des lignes directrices qui guident cette deaine. Parce que chaque étude

qualitative est unique, chaque approche analyiiegera.
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Une fois I'étape de la collecte de données termitm®és sources primaires ont
permis d’organiser les données : les questionsrgésdaurant la phase conceptuelle et
méthodologique et les idées et interprétationssqut ressorties durant les groupes de

discussion et les notes cursives.

L’approche de structure analytique est le cadiesétpour I'analyse des données
obtenues aupres de la clientele TCC, des prochelestintervenants de cette étude
(Patton, 2002). Cette approche consiste a regralgmdonnées autour d’'un concept et
lui donner un sens. Elle a permis entre autresédere plus spécifiquement les besoins
percus aux trois phases du continuum de soinstriat®gies d’adaptation mises en place
pour répondre aux besoins percus non combléspairtecipation sociale du point de vue

des acteurs eux-mémes.

Une fois les données transcrites aux verbatims$p®é2002) mentionne qu’il faut
lire attentivement et a plusieurs reprises les staptions afin de faire ressortir
différents schemes. Cette étape réalisée, I'ideatibn d’éléments de convergence et de
divergence permet I'émergence de thémes selongldamité d’apparition a travers les
transcriptions. Afin de s’assurer de la cohérenee tthiemes identifiés et de la validité
interne des résultats, une contre validation pax ddercheuses du projet de recherche
initial a été realisée. Les themes suivants sosdgords :I'information, le soutien la
relation entre les acteurst lessoins et serviced e themanformationse rapporte a tous

les besoins en lien avec l'information exprimés [em participants, qu’ils aient été
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comblés ou non. Ce théme se réfere aux sourceemifiation, a tous types de contenu
ainsi gu'a la maniere de communiquer l'informatidre thémesoutien se rapporte
principalement aux relations interpersonnelles etods les aspects permettant de
qualifier la maniére dont les soins et les servemed prodigués. Le thémmelation entre
les acteursréfere a la maniere dont les rapports relationsefg expérimentés par les
participants en considérant les facteurs qui taditiles relations, les obstacles ainsi que
les points de vue des médecins et des intervesantke partenariat avec la personne
ayant subi le TCC et avec les proches. Enfin, &niiisoins et servicese rapporte a
'ensemble des ressources. Plus précisément, ibleagous les éléments liés a la
disponibilité et a l'accessibilité des soins et desvices offerts tout au long du

continuum de soins.

Une triangulation des données a été effectuéee @edthode consiste a comparer
les différentes approches de collecte des donrfégesl@dresser le portrait de I'état de
I'offre de services offerts a la clientéle ayantT@C modéré ou sévere et aux proches a

Bordeaux.

CRITERES DE SCIENTIFICITE
La rigueur méthodologique de la présente étugmpgia sur les critéres de qualité
suivants (Guba & Lincoln, 1989; Poupart & al. 1991) la crédibilité (qui s'apparente a
la validité interne) est assurée par la contregraigation effectuée par le chercheur de

I’équipe et I'obtention d’un consensus; 2) la tfénsbilité (qui s'apparente a la validité
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externe) est assurée par la description détailléeodtexte de I'étude, de sorte qu'il soit
possible au lecteur de comprendre et de prédiresiim&tion similaire dans un contexte
semblable; 3) la constance (qui s'apparente aldité) est atteinte par la consignation
des différentes étapes et décisions prises au amii&tude et de tout changement

effectué dans le processus de recherche.

CONSIDERATIONS ETHIQUES
Un certificat d’éthique du projet de recherchenpipal a été obtenu par le Comité
d’éthique de la recherche des établissements dureCaa recherche interdisciplinaire en
réadaptation (CRIR) a Montréal (appendice G). Cela été accepté par le CHU de

Bordeaux pour la réalisation du projet dans cétgon.

Le consentement libre et éclairé des participaré$e obtenu avant la collecte de
facon verbale pour la région de Bordeaux. La natlgel'étude et la méthode de
recherche (entretiens collectifs) ont été expligugabalement aux participants. Ceux-ci
ont été avisés qu’ils ne retireraient aucun béepdlie participer a cette étude, si ce n’est
de permettre I'acquisition de nouvelles connaissand’étre écouté et d’améliorer les
soins et services offerts aux personnes TCC epeaches. Cette étude, de par sa nature,
ne comporte aucun risque pour les participantsgsi’est que les questions abordées
lors des entretiens collectifs pourraient leurdaievivre certains moments difficiles ou
des frustrations entourant leur expérience. Sidsolm s’en faisait sentir, ils seraient

recommandés a un intervenant pouvant les aiderpadgipants ont eu I'occasion de
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poser leurs questions et d’obtenir des réponsedaaantes dans le cadre de cette étude.
lIs ont bénéficié du temps nécessaire pour preledmredécision et sont demeurés libres
d’accepter ou de refuser de participer a I'étutdepduvaient, en tout temps, se retirer de

I’étude par un avis verbal, et ce, sans aucun gicgu

En ce qui concerne la confidentialité, un code @ugue a été donné a chaque
participant et document se rattachant aux enteetieollectifs afin que tous les
renseignements obtenus dans le cadre de cette &widat traités de maniere
confidentielle et anonyme. Seuls les chercheursagnés aux données nominatives.
Aucune information nominative n’est transmise atiens et les enregistrements audio
des entretiens collectifs sont gardés en tout tesops clé au bureau du chercheur et
seront détruits 5 ans apres la publication dedte¢ésula participation des sujets n'a été
inscrite dans aucun autre dossier les concernafih,Bes participants ont été avisés que
les résultats générés par la présente étude ne&snimention de leur identité lors de

publications ou de conférences. Enfin, une syntdeseésultats leur sera transmise.
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La présentation des résultats est étroitementdieeadre de référence de cette
étude, soitle processus de production du handicéipougeyrollas & al. 1996) et
comprendra quatre sections principales : les somss, la réadaptation fonctionnelle, la
période post réadaptation et le continuum de sd@msque section décrit les besoins
percus et les stratégies d’adaptation du pointwedes personnes TCC, des proches et
des intervenants selon la phase du continuum merde Les tableaux d’analyse des

résultats se trouvent en appendice H du préseninuert.

SOINS AIGUS
A un moment précis de sa vie, la personne ayantisdiCC a présenté un ou des
facteurs de risque qui ont entrainé un traumatisnd@ien et conséquemment, une
atteinte a son intégrité. Ainsi débute la phase stens aigus ou la personne TCC est
transportée en centre hospitalier afin qu’'on luitpaine assistance immédiate dans le
but de maintenir ses fonctions vitales. A cettesghdes personnes TCC n'ont aucun
souvenir des événements survenus. En rétrospeetles, sont capables de discuter de
ceux-ci suite a des faits qui leur ont été relaisleurs proches ou des amis qui ont été
témoins du traumatisme.
L’information
Les personnes TCC
Les personnes TCC n’ont aucun souvenir de I'immietinformation a cette

phase des soins.
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Les proches

Pour les proches, la phase des soins aigus egiguiogle de choc et d’incertitude a
plusieurs niveaux. Ceux-ci cherchent a obtenir’iddéormation sur le pronostic de la
personne TCC, sur les séquelles envisagées aiesiugues droits et les compensations
possibles liees a l'accident. lls désirent obtdiieure juste sur la situation.@n a
besoin de la vérité de I'instant sur les séquele®r, selon eux, peu d’information leur
est fournie a cette phaselLes médecins préferent dire, on ne sait rien, queakler
d’incertitude». Afin de pallier le manque d’information, certaiproches ont eu recours

a d’autres moteurs d’'information tel I'internetHeureusement, il y avait Internet

Les intervenants

Pour leur part, les intervenants en soins aiguigsmnt I'importance de maintenir
la communication avec les proches au cours de phtse dans le but de répondre aux
inquiétudes et aux préoccupations de ceux-ci. Emimgation, la préoccupation des
proches est la survie de la personne blessée. umtagersonne TCC s’évelille, il s’agit

pour les intervenants de gérer au quotidien SeSiSSES.

Les intervenants mentionnent que les proches sgnplat de ne pas étre informées
des conséquences du traumatisme cranien sur ltagera personne. lls veulent savoir
entre autres si la personne TCC pourra marcherqueBmoment elle pourra reprendre
ses études ou son travail. A ces questions, peertitudes et de réponses sont fournies

de la part des médecins et des intervenants. Be jpduice que les proches sont fragiles,
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plus ou moins attentifs ou anxieux, les mémes guestreviennent souvent. Selon eux,
la capacité d’écoute et de compréhension de lat®tu ainsi que la capacité de

rétention de l'information des proches sont parfgurbées par le déni, la colére ou la
présence encore possible de la mode pense que cela fait beaucoup d’information a
emmagasiner pour les familles. Quand on leur dolinébrmation, je pense qu’ils

peuvent en retenir un quart, un tiers tout au plus

Enfin, certains intervenants se souviennent qual g¢éja eu de I'information écrite

remise aux proches. Cependant, aujourd’hui, cerdentin’existe plus.

Le soutien
Les personnes TCC
Au méme titre que pour I'information, les persan€C n’ont aucun souvenir

de I'impact du soutien a cette phase.

Les proches

En soins aigus, les préoccupations des prochesnearelles des intervenants, sont
centrées sur la survie de la personne traumatigseproches s’attendre surtout a étre
entourés, rassurés et écoutéAptes la réanimation, il y a un grand manque. Atecet

période, on a besoin d’étre plus accompagné
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Les intervenants

A cette phase, les intervenants sont conscientgudesipaux besoins des proches
soient, I'écoute et la réassurance. Or, une préstrquente auprés des proches de la
personne TCC est souvent difficile vu lintensitésdsoins et la présence d’autres
patients nécessitant des soins aigu®n«ne peut pas toujours étre présent, parce qu’il
n'y a pas que ca. Il y a d’autres patients et pasément des traumatisés craniens, donc
on ne peut pas passer 24 heures sur 24 avec lenpadt les proches. A cet effet, le
toucher est souvent utilisé par les intervenantsnge moyen de démontrer qu’ils sont

présents aupres d’eux.

Dans un autre ordre d’idée, le temps de préserc@rdehes aupres de la personne
qui a eu un traumatisme cranien est souvent limésas le temps. Malgré tout, les
infirmiéres tolérent la présence des proches paoe période plus longue, surtout
lorsqu’il s’agit des parents d’'un enfant ayant sulbiTCC. «On s’organise, on fait les
soins avant et apres, mais pendant ces deux hderesites, on essaie d’étre disponible
afin de pouvoir discutes. Un probleme demeure cependant, la non préstscenfants

auprés du parent hospitalisé.

Les participants soulignent qu’un intervenant deéveecompagner le médecin
lorsqu’il doit annoncer des résultats de testsrodiagnostic difficile a la personne TCC
ou aux proches, afin de pouvoir répéter I'informatiau besoin et de répondre aux

questions de ceux-ci. Par exemple, lorsqu’il s’afjannoncer les résultats de tests
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d’aptitudes ou de capacités, il en résulte souvenmtouveau choc pour les proches parce
que les résultats ne sont pas toujours clairs gien@ent étre énoncés avec certitude.
D'ailleurs, une intervenante rappelle que son deefervice a tenté d’obtenir un poste de
psychologue afin d’accompagner les médecins etesoutes proches au cours de
'annonce du TCC, mais que cette demande a étéaefuroutefois, les intervenants
(infirmieéres) affirment ne pas avoir le temps daefda visite des patients avec le

médecin.

La relation entre les acteurs
Les personnes TCC et intervenants
Aucun commentaire sur la relation entre les astela été émis a cette phase par

les personnes TCC et les intervenants.

Les proches
Un proche mentionne que la fagcon d'entrer en matatpour transmettre
I'information est parfois inadéquate Gela s’est passé a I'angle d’'un couloir ou il n'y

avait rien. Le médecin est sorti de la réanimatil nous a expliqué un pes
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Les soins et services
Les personnes TCC
Aucun commentaire sur les soins et services réagatis a cette phase par les
personnes TCC étant donné la condition médicale deouel ils se trouvent a cette

phase.

Les proches

A la suite de I'annonce du traumatisme, les prodwshaitent étre auprés de la
personne TCC. Cependant, les heures de visitegeéimine permettent pas a ceux-ci
d’étre aussi présents quils le voudraient. Cefiizason peut amener certaines
frustrations. 4l faudrait allonger les heures de visitescOn est allé voir quelle était
les heures de visites et si on pouvait le voiri yiaun peu par le hublot. On ne pouvait

pas le voir avant le soir. Finalement, j’ai pu leivle lendemains.

D’autres situations associées aux services, pamgee un transfert inter
établissement pour une intervention chirurgicast,également souligné par un proche.
En effet, lorsque I'événement se produit la nligeimblerait que les hélicopteres ne sont
pas toujours disponibles pour voler. En conséquesg®re une ambulance pendant

quatre heures n’est pas chose facile pour un pére.
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Les intervenants

En réanimation et en soins aigus, I'essentiel idéefvention consiste a assurer le
maintien des fonctions vitales de la personne aoték. Les proches sont encouragés
par les infirmiéres a parler a la personne TCQj &oucher, a la mettre en contact avec

des choses familiéres, lorsqu’elles sont a sonathev

READAPTATION FONCTIONNELLE
La phase de réadaptation fonctionnelle est la gérdans le temps ou la personne
TCC prend conscience des atteintes a son systégeniqQue et a ses aptitudes
personnelles. Ainsi, celle-ci fait dorénavant facdes déficiences et des incapacités qui
persisteront ou non dans le temps. A cette périeseproches de la personne TCC, les

intervenants et I'environnement externe agironitra te facilitateur ou d’obstacle au

cours de I'évolution de la personne TCC.

L’information
Les personnes TCC
En rétrospective a la suite de la période d’éueitéeducation, les personnes TCC
affirment ne pas avoir obtenu suffisamment d’infatimn concernant les séquelles du
traumatisme cranien, les possibilités d’épilepaiesi que les conséquences du TCC tant
sur le plan médical que socioprofessionnel’akeu une crise d’épilepsie. Je n’en avais
jamais eu. On ne m’avait pas prévenue gque peutjaineais été susceptible d’en avoir

une et maintenant, jai un traitement avec des mew@ndations>. Les personnes
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mentionnent ne pas connaitre au début les effetéa datigue, de l'alcool et des

médicaments suite au TCC.

De plus, les personnes s’attendaient a ce quendible davantage les points a
travailler a cette période. L'absence d’explicatoes buts de certaines thérapies peut
causer des frustrations et des incompréhensionsagrentissage visé par certaines
activités repétitives réalisées a cette phaske préférais qu’'on me dise ce qui n'allait

pas pour que je focalise sur ¢a. Cibler justemergrbblémes.

A cette période, I'information devrait porter entietres sur la situation clinique
actuelle, celle anticipée malgré les incertitudesde a la rééducation, I'accessibilité
aux services d’aide physique et d’insertion socal@rofessionnelle a long terme, les
indemnisations, les procédures juridiques, les c@sons et regroupements de
personnes et de familles existantes.

Une personne TCC mentionne que linformation pewé &lifficile a obtenir
concrétement puisqu’elle varie d’une personne w@réa «Je suis un peu perdue, je suis
en rééducation, il y a une proposition, je cherclune personne me donne une
information. J'en appelle une autre, dans un auservice, on me donne des

informations différentes, alors qui jécouze.
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Les proches

Selon les intervenants travaillant en réadaptatibaitres besoins au niveau de
I'information liée a l'avenir de la personne TCCeangent de la part des proches. Ainsi,
les questions suivantes reviennent constammemjuard va-t-il remarcher, reparler,
reprendre les cours ou le travail? Toutefois, les intervenants disent se sentir
impuissants par rapport aux multiples questionsquils n’ont pas la réponse a celles-

Ci.

Les intervenants

Selon les intervenants, I'arrivée de la personn€ BCdes proches en réadaptation
est porteuse d’espoir. Cependant, les intervensudgerent que cette phase leur soit
expliquée avant leur arrivée en réadaptation, piscest souvent a cette période que la
personne TCC et les proches font face aux limitegie séquelles a long terme liées au
traumatisme. Il s’agit d’'un nouveau choc pour exke mot rééducation veut tout dire
pour eux. C’est un rayon de soleil et ils pensam g'est la rééducation d'un bras,

d’'une jambe et que tout va se faire rapidemenaditre positif».

Les intervenants en rééducation et en réadaptatsistent sur le fait que le
traumatisme cranien est un handicap non visibI2orc, il y a une illusion physique qui
est la, bien présente, comme il était avant, et m@me temps, un décalage
psychologique». lIs mentionnent que les séquelles de naturehodygique doivent

aussi faire I'objet d’information. De plus, selamxela population en général devrait étre
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mieux informée des conséquences de cette situpfiorexemple, les comportements

inadéquats d’agressivité ou d’humeur labile quiveet en résulter.

Le soutien
La personne TCC
A cette phase, la présence des proches aupréspeesianne TCC est essentielle
pour garder une certaine motivation. Un participaehtionne d’ailleurs qu’en I'absence
de ces proches, il aurait aimé parler avec d’ayiegents pour éviter d’étre démotive.
La présence des autres patients a eu un effetiqgagdour un autre participantGest
en parlant avec les autres patients, qui m’ont ueu péclairée, enfin, en

m’encourageant»

A moyen terme, les personnes soulignent que laepoésd’une personne qui est
au courant de ce qui s’est passe et qui peut Bisepte aupres d’elle a long terme serait
une condition essentielle pour assurer un avenis [datisfaisant. Ne voulant pas
toujours compter sur les proches, désirant dévelofgur autonomie et pour étre en
mesure d’avancer dans la vie malgré les doutescdrtitudes, cette personne de
référence qui accompagnerait dans la vie la peesstraumatisée cranienne assurerait

par le fait méme la sécurité de la personne.

Une autre dimension apportée par les personnds estour a une vie affective.

L’espoir de rencontrer un ou une petite amie sesntir a moyen terme. Dans cette
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dimension de leur vie, peu d’information et de smutsont disponibles pour les aider

dans leur développement psychoaffectif.

Les intervenants
Les intervenants reconnaissent I'importance dedssisation de la personne TCC

a cette période. lls encouragent a cet effet, teawb avec d’autres patients.

Les infirmiéres tentent, pour leur part, d’étrégcdute de la personne TCC et des
proches. Les proches sont considérées par lesennts comme des acteurs essentiels
de la réadaptation de la personne TCQe proches sont trés importants pour le
patient. On essaie de les inclure en débutant ggroder des choses, puis apres, ca
arrive souvent qu’on interpelle les familles daas &oins directs au patient De plus,
lorsque les équipes de soins constatent qu'uneomeesou un proche présente des
signes de détresse psychologique, ils vont laeéf@da surveillante ou a une cadre de
service qui va assurer un soutien et 'accompagnenhe facon plus spécifique. Aussi,
les intervenants ont remarqué que l'avenement tfanmatisme cranien est difficile

pour le couple. lls constatent souvent I'éclatententelui-ci.

En réadaptation, avec le temps, la personne premscieznce de certaines limites.
Elle se sent différente des autres, changées. ,Aagmies l'accident, une détresse
psychologique s’installe pour une période indétadai Lorsque I'on travaille avec la

personne sur la place gu’elle peut désormais occdpas la société, elle devient
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consciente avec le temps qu’elle ne pourra pluscerée méme travail qu’elle occupait
auparavant. Souvent, la personne TCC se rend cajuptées portes se referment et le

découragement prend place.

Les intervenants disent que pour rendre la pers®Qr consciente de ce qu’elle
ne peut plus faire et de ce qu'elle peut désorriaais, il est essentiel de partir de ses
motivations exprimées. Cependant, comment animegbat pour arriver a des résultats
concrets en I'absence de formation précise surdaiéne d’aborder les personnes TCC

et les proches? Pour palier, les intervenants dextdepar essai et erreur.

Les soins et services
Les personnes TCC
Les personnes TCC n'ont émis aucun commentaifégart des soins et des

services a cette phase.

Les proches

La période de réadaptation signifie 'amorce d’tavail intense pour la personne
TCC tant au niveau physique que cognitif. A ceeteffes proches souhaitent & cette
étape que la récupération cognitive débute rapidenet ce, dés que la rééducation
physique s’améliore. Quand il y a un début de récupération physique,derrait

commencer la récupération cognitive
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Aussi, le traumatisme cranien a frequemment un anpar la vie professionnelle
des proches. En effet, une méere de famille a dinddraner son travail durant quatre
mois afin d’accompagner sa fille dans cette épretheal de services sont disponibles
pour soutenir les proches a cet effeMa femme a pris quatre mois de congé pour

s’occuper d’elle. On se rend compte qu’il N’y agmine pour s’occuper d’elbe.

Les intervenants

En rééducation, la personne accidentée est prisechemge par I'équipe
d’intervenants qui travaillent a la rééducation giye et cognitive (marcher, se nourrir,
etc.). A cette fin, pour établir des plans d’intamtion, les intervenants se rencontrent
pour élaborer les objectifs qui sont présentés atieqt par la suite. De plus, ils
affirment que d’excellents bilans psychologiquests@alisés, mais tres peu utilisés.
«Parce qu’il y a d’autres patients qui sont a voir ddautres bilans qui sont a faire,
beaucoup de bilans sont réalisés, mais trés peprd® en charge est faite par la
suite.» Cependant, tous sont d’avis que des plans dentrent consécutif a ces bilans
devraient étre proposeés a la personne. Ces biamerd surtout a évaluer le potentiel de
réintégration a I'école ou au travail et non a glanune intervention. Le manque de

personnel restreint les interventions.
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Relation entre les acteurs
Les personnes TCC et les proches
Les personnes TCC et les proches n'ont émis accommentaire sur la relation

entre les acteurs a cette phase.

Les intervenants

Les intervenants souhaitent qu’il y ait davantageallaboration entre la personne
TCC, les proches et les intervenants lors de llissdment des plans d’intervention.
Actuellement, I'équipe n'‘a pas de contacts effiscaewec la personne TCC et les
proches. 4l y a les patients d’'un c6té, il y a les famillds I'autre et les soignants de

'autre. Jamais on ne se retrouve ensemble

POST READAPTATION

La période de post réadaptation signifie le retaula vie quotidienne de la
personne TCC avec des déficiences ou des incapagiigersisteront dans le temps. La
participation sociale de la personne TCC dépendin@ @utres de sa capacité a réaliser
ces habitudes de vie. Celles-ci seront influenag@amment par différents facteurs
personnels, par exemple la fatigue, le manque deecdration et différents facteurs
environnementaux tels que la présence ou I'absdacoutien psychosocial ou encore
la présence ou l'absence de services a lintégrasiocioprofessionnelle. Ainsi, la

participation sociale ne dépend pas seulement deefdgonne TCC elle-méme, mais
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plutét d’'une multitude de facteurs qui permettroaotnon a la personne de participer

socialement.

L’information
Les personnes TCC et les proches
Les personnes TCC et les proches nont émis aummmmentaire sur

I'information a cette phase.

Les intervenants

Selon les intervenants, il semble que les persomf€3 ne connaissent pas leurs
droits, ni les ressources ou s’adresser pour r@caexe assistance financiere. Selon eux,
ces informations devraient étre données plus tos da processus, car il est facile de

passer a cote de certains bénéfices.

Le soutien
Les personnes TCC
Lors du retour en société, les personnes TCC avoaenir une perception
différente d’elle-méme. @n est différent de ce qu’on était «Parce qu’on n’est pas
pareil comme avant, «Je suis vraiment trés différente d’avant I'accidelg ne suis
plus la méme personnme Certaines personnes abordent le stigmatisme el@s sont
victimes. Elles disent faire peur aux gens, aveinrpgu’on les prenne pour des « fous »,

des malades psychiatriques alors que leur compertennhabituel est dd au
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traumatisme cranien. Elles sont d’avis que la pajout devrait recevoir davantage
d’'information sur le sujet. D’ailleurs, cette peptien des pairs a leur égard amene
parfois un isolement social puisque souvent, less asi€loignent. Pour certain, le

traumatisme a eu l'effet contraire, c’est-a-dire, nesserrement des liens amicaux ou

familiaux.

L’ensemble des personnes TCC se considere commeeansenne handicapée
(personne ayant une lésion) dont le handicap npest immeédiatement apparent
(handicap invisible). Cependant, elles se voierftéintes des autres personnes
handicapées physiques; certaines refusent d’'éeciges a des personnes handicapées
et désirent intégrer un milieu normal de vie. Eb&sitendent a recevoir de I'aide pour

dépasser cet état négatif.

Les proches

Les proches soulignent le manque de services (amilitér le retour en milieu
scolaire des personnes blessées qui frequentd@aid avant I'accident. Ainsi, le
systeme scolaire pourrait étre mis a contributiin d’adapter et d’alléger certains
programmes et ainsi faciliter le retour dans la s@elaire. Un proche souligne deux
endroits ou cela se pratique : le Québec et Grendtdur d’autres, le systeme scolaire

pourrait étre mieux utilisé pour favoriser la r@rtgn professionnelle.
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Les intervenants

Les intervenants n’ont émis aucun commentairéessoutien a cette phase.

Les soins et services
Les personnes TCC
Plusieurs personnes TCC ont de la difficulté lore ¢ réinsertion

socioprofessionnelle. La plupart d’entre eux foatef a des contraintes de nature
physique et psychologique liée a I'accident lesdeenh inaptes a I'emploi. Ainsi, il
semble que tres peu de service soit disponible fesusoutenir lors de la réinsertion
socioprofessionnelle. De plus, certaines persomefissent le statut de travailleur
handicapé. d’ai pas envie de trouver autre chose, je veuxeredans le systéme de
travail de tout le monde, je ne veux pas étre aaigge.» Peu de possibilités s’offrent a
eux dans ce contexte. Globalement, les personnestifides comme personnes
handicapées voient les portes de I'emploi se refermtour d’elles. Le handicap dont
elles sont affligées n’étant pas de premier abgithie, une certaine méfiance de la part
des employeurs regne compte tenu de certainesudiffs éprouvées par la personne
telles que la difficulté a s’exprimer, les troublds concentration, les problemes de
mémoire, les troubles moteurs, les troubles de corment, les troubles d’endurance

ou de persévérance.
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Bien que quelques personnes réussissent a reintigre ancienne fonction a
temps partiel, de facon générale, les emplois pduésre offerts sont souvent des

emplois que d’autres personnes dites normaleserfus

Aux dires des personnes, les programmes de raosadciale et professionnelle
doivent pouvoir compter sur des possibilités degetaet de travaux de bénévolat
valorisant pour la personne, pour des périodes dgemme durée (moins de quatre
heures consécutives), quelques jours par semameal€dx a trois jours). Rappelons
gu’'avant I'accident, la personne avait un empl@csalisé. Il est difficile pour elle de se

voir reléguer a un emploi jugé inférieur.

Lorsque le travail n’est plus possible, les pergsndoivent accepter de faire une
activité bénévole leur permettant de se réalisesgmmellement. Ce type d’emploi
répond mieux aux capacités de la personne de eéaks activités a son rythme. Etant
donné que plusieurs personnes sont jeunes au maladeur traumatisme cranien et
souvent encore aux études, ces personnes dev&ientéorientées vers ce milieu
scolaire afin de tenter de poursuivre des étudeserde maniere allégée. Une passerelle
devrait étre établie entre le secteur de la sank& secteur scolaire afin de prévoir des

études basées sur des conditions minimales.

Dans un autre ordre didées, une prise en charge abtivités de nature

psychiatrique ou psychologique aurait avantage faise beaucoup plus tét. Bien que
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certaines personnes disent avoir refusé de consuitgpsychologue, maintenant, elles
reconnaissent que ce service est utile, voire madigpensable. de suis en traitement
avec un psychologue, mais oui ca m’a aidée, caailée a sortir un certain nombre de
choses. C’est ¢ca qui a fait que je suis completeiéérente par rapport a avand. En
somme, il ne suffit pas de rétablir la personneue@ment dans son intégrité physique
pour que les interventions soient un succes. Getsonne interagit dans un monde
relationnel complexe pour lequel elle a besoinrd’@&menée plus rapidement que ce
qui se fait actuellement en consultation psychojogi En fait, il faut que les
psychologues, neuropsychologues ou psychiatrese ¢eur évaluation, proposent des
interventions dans la vie quotidienne pour exel@grersonne au méme titre que cela se
fait en rééducation physique. Il s’agit de réeduqgles aspects psychologiques et

affectifs en méme temps que le physique.

Les proches

Les proches mentionnent un manque apparent aundesaplans d’interventions
afin d’identifier le potentiel de retour a une papation de la personne TCC. En effet,
un proche affirme gu’apres 18 mois en réadaptabom’a pas orienté sa fille dans ce
gu’elle était capable de faire. Dans ce contexdle-ci était démunie lors du choix d’'un

stage a la période de réinsertion sociale.

L’accessibilité aux services est difficile a cqitease. Les proches semblent laissés

a eux-mémes. Pour combler ce manque, certainsgsanit utilisé différentes stratégies
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pour obtenir les services dont la personne TCC smibe Entre autres, un proche a
utiliser un contact qu’elle avait a CAP emploi. DX@es trouveront les services par eux-
mémes. Moi, il a fait le CAT, puis apres se sont des smvique j'ai trouvés par moi-
méme » «J'avais une amie dont le mari travaillait a CAP doipj'ai contacté le CAP

etil a eu le stage»

Méme si plusieurs proches refusent toute forme ddaprofessionnelle, ils
suggerent qu’'un réseau d’entraide et de soutienadedtre disponible et en lien avec
eux, afin d’'amorcer éventuellement une certaineatéhe. «Présentement, on fait avec,
on assume sewl Bien que les associations de familles soierdggmies, les proches ne
semblent pas y recourir. lls affirment qu’en sagus c’est trop tot, car ils sont centrés
sur le choc de I'évenement; en rééducation, ils lampression que parce que la
personne a survécu, tous les problémes sont rélgléde pourra reprendre comme
avant. C’est plusieurs années plus tard, qu’ilsroenmcent a réaliser que la personne ne
sera plus ce quelle était et qu'elle gardera déficultés au plan cognitif et

comportemental, que les proches éprouvent le beldamréseau d’entraide.

Pour la fratrie, il 'y a pas en soins aigus etréadaptation de services ou du
soutien qui leur est dédié. Toute l'attention d#ervenants et des parents est tournée
vers la personne ayant le traumatisme cranien. sAprecertain temps, ils se sentent
délaissés. Dans un tel incident, il n'y a rien p@ux si ce n'est que des pertes

additionnelles les affectant directement.
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Les intervenants

Le suivi a long terme de la clientele TCC sembla pwucturé et absent dans
certains cas, selon les intervenants. Les person@€set les proches s’attendent a étre
informés des ressources existantes dans la comméunans cette perspective, les
intervenants suggerent qu'une évaluation des ressswont auront besoin la personne

TCC et les proches soit réalisée plus t6t dansréirmuum de soins

En réinsertion sociale et professionnelle, lesririeants soulignent que les services
sont parfois utilisés apres une longue périodesdissde réinsertion dans d’autres
filieres ou de facon autonome (voir jusqu'a dix apses l'accident) ou parce qu’elles
sont passees entrent les mailles du filet. C’estfepar exemple de certaines personnes
ayant des blessures orthopédiques, de personnigedraans des centres hospitaliers
d’autres régions puis transférées dans un autrgecdospitalier par la suite, ou de
personnes qui changent de région apres la phaseime aigus et de rééducation. Elles
se retrouvent avec peu ou pas de soutien pendeptspane longue période de temps.
De plus, un certain nombre de personnes qui refussntraitements demeurent sans
service pendant une période prolongée. Apres uaicgemps, ces personnes acceptent

certains suivis.

Enfin, les participants suggérent qu’un interverectompagne la personne TCC

et les proches des la phase des soins aigus,teutau long du continuum de soins.
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CONTINUUM DE SOINS
L'information
Les personnes TCC
Les personnes TCC n’ont pas émis de commentaird’isiormation en lien

avec le continuum de soins dans sa généralité.

Les proches

L’explication et la compréhension du traumatismanan, des séquelles et des
conséquences de celui-ci sont essentielles pouregida compréhension des enjeux aux
différentes phases du continuum de soins. En efifet participante ne savait pas que les
comportements de son fils étaient dus au TCC qurdit subi il y a plusieurs années.
«On nous a dit que s'il était pour avoir des ségesllon allait le savoir tres vite. On ne
nous a jamais dit plus tard qu’il pouvait y avoiuelque chose. C’est la premiere fois
gu'on m’en parle» Afin de regrouper I'ensemble de l'informatiouar des différentes
phases, les proches suggéerent un guide ou un dotwxgliquant les enjeux aux trois

différentes phases.

Les intervenants

Les intervenants confirment qu’il y a une coupum@ng la transmission de
l'information concernant les séquelles aux difféesnphases du continuum de soins.
Dans ce contexte, ceux-ci suggerent qu’un intemieda la santé rencontre la personne

TCC et les proches des la phase des soins aigasdeatfleur expliquer les séquelles
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psychologiques possibles, parce que c’est ce tgpséduelles qui persiste suite a un

TCC.

Le soutien
Les personnes TCC, les proches et les intervenants
L’ensemble des participants n’a émis aucun comam@nsur le soutien en lien
avec le continuum de soins dans sa généralitééierits commentaires ont cependant

éte emis aux phases spécifiques telles que daatiésieurements.

Les soins et services
Les personnes TCC et les proches
Les personnes TCC et les proches n’ont pas conéniesnsoins et les services en

lien avec le continuum de soins dans sa généralite.

Les intervenants

Les intervenants rappellent que dans les faits,médecins doivent revoir les
patients aux trois mois et annuellement. Toutefoesi est peu réaliste, aux dires des
intervenants, a cause du grand nombre de pati¢ndéduree contrainte géographique

majeure.

L’ensemble des intervenants s’accorde pour direlgsigoroches (et la fratrie) ont

besoin d’étre pris en charge a toutes les étapgsatessus de soins. La présence d’un
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soutien psychologique aux trois phases du continasiessentielle afin de soutenir la
personne TCC et les proches a travers les diffésedpireuves qu’ils auront a surmonter.
Toutefois, il N’y a aucun psychologue dans lesises/qui pourrait encadrer les proches
et la fratrie. Cela entraine parfois des situationgar exemple, le fils d’'une personne
TCC prend les décisions familiales a la place des&e devenu incapable d’assumer
certains roles sociaux. Les intervenants souliggatils ont la formation et I'expérience

en traumatisme cranien pour intervenir aupres getaonne; cependant, elles n’ont pas
les connaissances ou l'expertise pour les aidentarvienir aupres des familles.

Toutefois, tous s’accordent sur le fgile savoir aborder les proches tout au long du
déroulement de ce processus de soins et servitcessssntiel pour soutenir leur

adaptation.



CHAPITRE CINQUIEME

DISCUSSION
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Les résultats mentionnés précédemment seront dgscatla lumiere de la
littérature et selon les trois principaux themessoetis soient I'information, le soutien et
les soins et services. Les limites de cette étedens exposées par la suite. Enfin, des
recommandations en ce qui a trait a I'informatian, soutien et a I'accessibilité des
soins et services seront mentionnées dans uneuepligmélioration continue de I'offre

de services aux personnes TCC et aux proches.

L'information le soutien et les soins et servicgsnt ressortis comme les
principaux themes suite a lI'analyse des résul@tsmsidérés comme faisant partie des
facteurs environnementaux du cadre de référencettie étude, ces trois thémes auront
un impact certain sur la participation sociale aglderme. Ainsi, I'information, son
contenu ainsi que la fagcon dont elle sera transrgsiiteront ou non a long terme
I'auto-prise en charge de la personne TCC et dashps en lien avec les incapacités de
la personne TCC. Le soutien aux différentes phakescontinuum sera aussi un
déterminant majeur de la participation sociale ldts retour a domicile. A titre
d’exemple, la personne seule ou isolée socialeraerast beaucoup plus de difficulté a
participer socialement que celle ayant un réseaialsines présent. Enfin, les soins et les
services disponibles, tels que les programmes idserion socio-professionnelle, les
UEROS, etc., surtout lors du retour a domicile @girpositivement sur I'adaptation de
la personne TCC. L'absence de soins et servicesdda personne TCC et les proches a
eux-mémes et par le fait méme, favorise I'isolensatial, la dépression, I'épuisement

familial diminuant ainsi la participation sociale.
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INFORMATION
Soins aigus

A cette phase, la personne TCC est souvent darsm@. Son corps est présent,
par contre sans conscience et absent du mondeeextéCohadon, 2000). A I'éveil du
coma, la personne n'a souvent aucun souvenir deseéwents survenus lors du
traumatisme ainsi que des événements subséquedsedpnts le réveil. La
reconstruction de I'événement passé se fait arpbet faits exprimés par les proches et
les intervenants. Ainsi, ils ne peuvent pas pattelimpact de I'information, du soutien

ou des soins et services en soins aigus.

Initialement, pour les proches de la personne Tla(hériode des soins aigus
débute par le choc suite a l'annonce du traumatisines’en suit une période
d’incertitude, d’anxiété liee a la survie de I'émamé. Pour les proches, I'information
transmise par les intervenants et les médecink esturce principale afin de connaitre
I’évolution de la personne blessée. Ainsi, ils chent a obtenir de I'information sur le
pronostic de la personne TCC, sur les séquellesayges ainsi que sur les droits et les
compensations possibles liées a I'accident. L'éuleléefebvre & al. (2005) mentionne
d’ailleurs que l'information la plus importante pda personne TCC et les proches est
celle liee au traumatisme cranio-cérébral, aux segiassociées et au pronostic. Cette
information est de plus essentielle, afin de petm@eaux proches de prendre des
décisions éclairées sur les traitements, les optpmssibles et le potentiel de retour a la

vie quotidienne a long terme (Crooks, Zumsteg &,E2€07).
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Le contenu de l'information transmise est ausgpdrtant pour les proches. lls
désirent surtout obtenir I'heure juste sur la ditrmau moment présent. A cet effet,
'information qui leur est transmise est souvertoimplete et donnée par bride. Une
étude realisée auprés de trente familles de peesapant subi un TCC indique qu’'un
des principaux besoins en lien avec l'informatist qu’elle soit transmise par des
explications claires sur la condition de la persomh du pronostic (Mauss-Clum &
Ryan, 1981). Afin de pallier a ce besoin, certgireches ont mentionné avoir consulté
internet pour obtenir de l'information sur le suj&’autres stratégies ont aussi été
utilisées par les proches pour obtenir I'informatabont entre autres la télévision et les
livres sur le sujet. L'internet est utilisé par gikurs proches, surtout en soins aigus, mais
avec I'évolution de la personne TCC dans le tero@snoteur d’information est délaissé

(Lefebvre, Pelchat, Levert & David, 2007).

De leur c6té, les intervenants sont conscientpoEsccupations des proches, mais
se sentent impuissants a transmettre une informakhms un contexte ou il existe tant
d’incertitude a ce stade sur les conséquences ra €ba long terme, sur les sequelles
possibles et l'avenir de la personne traumatiségelqdes études réalisées auprés
d’intervenants et de médecins confirment que lacdité a transmettre une information
claire est liee a l'incertitude et aux multiplesfils séquellaires possibles suite a un
traumatisme cranio-cérébral (Crooks & al. 2007;ebefe & Levert, 2006; Lefebvre &

al. 2005). La nature vague de l'information transgneést aussi liée a certaines craintes
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exprimées par les intervenants et les médecingtadsla crainte de se tromper ou de

donner trop d’espoir aux proches (Lefebvre & aD@0

Les intervenants en soins aigus soulignent quetl’de choc dans lequel se
trouvent les proches ne permet pas d’assimileletotant I'information transmise par les
différents intervenants de la santé. Souvent, feshgs vont s’accrocher a une phrase
porteuse d’espoir et ne retiendront pas la suite idormations communiquées.
Lefebvre, David, Gélinas, Boudrault, Pelchat, SwaiNichallet, Levert & Cloutier,
(2007) soulignent que les proches sont consciamsl'gtat de choc dans lequel il se
trouve a cette phase peut influencer la rétentetiinformation transmise et augmenter
par le fait méme, le sentiment de ne pas étrenméoconvenablement. Malgré tout, les
intervenants insistent sur I'importance de maimtémicommunication avec les proches.
Les proches, ébranlées par la situation du TCQ,smvent centrées sur leur peine et il
leur est difficile de recevoir et ensuite de se é@smarer toute [Iinformation

communiquédLefebvre et al. 2005; Lefebvre et al. 2006).

Réadaptation fonctionnelle
L’information demeure un besoin percu prioritaireette phase. Les besoins en
lien avec l'information a cette période sont siinda pour la personne TCC et les
proches. L’information obtenue par la personne T&Cles proches favorise une
meilleure compréhension du traumatisme, leur pemheepallier les incapacités de la

personne et parfois de soutenir le développementladeollaboration avec les
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intervenants de la santé (Lefebvre, David, GélinBsudrault, Pelchat, Swaine,
Michallet, Levert & Cloutier, 2007). Les conseilss outils et les méthodes dont ils sont
informés par les intervenants jouent un réle denpee plan dans leur adaptation et les
amenent a modifier leurs activités quotidienneguts habitudes de vie en fonction des
capacités et des incapacités de la personne (Lrefeldavid, Gélinas, Boudrault,
Pelchat, Swaine, Michallet, Levert & Cloutier, 200’ensemble de ses interventions

tend a favoriser une réinsertion sociale optimale.

Les personnes ayant subi un TCC et les proche=ttie étude mentionnent que
linformation devrait étre plus explicite en ce qai trait aux séquelles liees au
traumatisme cranio-cérébral, méme si celles-ci santicipées, sur laide a la
rééducation, sur l'accessibilité aux services adaphysique et d’insertion sociale et
professionnelle a long terme ainsi que sur lescasons. Les intervenants corroborent
en mentionnant que I'information transmise surdéquelles de nature psychologiques
est manquante. Toutefois, I'étude de Lefebvre, ®aGélinas, Boudrault, Pelchat,
Swaine, Michallet, Levert & Cloutier, (2007) montgeie les besoins perclus en lien
avec l'information identifiés par les intervenaatrait aux aspects plus fonctionnels du
probleme de santé soient, marcher, parler, travagur les interventions et les thérapies
possibles. Les personnes TCC de la présente etudedsvis que les intervenants
n’indiquent pas précisément les cibles a travadlen’explique pas le but de certaines

thérapies, ce qui amene parfois de la frustratimall’incompréhension des buts.
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Post réadaptation

A cette phase, I'information devrait étre centsée les services disponibles dans
le réseau, sur les associations pour les persoh@€set les proches. Les besoins en
services doivent relever autant du secteur des gigisiques, que des services sociaux
et de santé mentale en lien avec l'adaptation aiwit@s de la vie quotidienne
(Gadoury, 2001). Selon les intervenants de la ptésétude, les personnes TCC et les
proches connaissent peu leurs droits, et les res=0WU S'adresser pour recevoir une
assistance financiere. Selon eux, 'ensemble dees@gces devrait étre expliqué plus tot
dans le processus. La méconnaissance des ressotfergss lors du retour a domicile
nuit a I'intégration sociale. La connaissance atdessibilité a des services médicaux et
sociaux a cette phase sont un déterminant majeula dearticipation sociale des

personnes atteintes d’'un handicap (Semlyen & &8;1Bijkers, 1999).

Continuum de soins

Pour la personne TCC et les proches, la compréhemki traumatisme cranien,
des conséquences associées et des types de segselessentielle a toutes les phases
du continuum de soins. Quelques études confirmentmanque d’information et
l'insatisfaction en lien a toutes les phases duticonom de soins (Bolduc, 1996;
Lefebvre et al. 2005; Lefebvre et al. 2006). Laemvenants participants a cette étude,
pour leur part, sont conscients qu’il ne donne palisamment de renseignements
concernant les séquelles possibles a long terneciass au TCC. Tout au long du

continuum, les participants affirment que l'infortioa est trop souvent limitée, ce qui
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contraint 'adaptation individuelle et familialelang terme. Etre informé au sujet du

TCC et de ses conséquences a court, moyen etdomg dans toutes les spheres de la
vie familiale est un facteur déterminant de l'addiph de la personne TCC et des
membres de la famille a la situation du traumatismémien et de sa prise en charge

(Dell Orto & al. 2000; Koskinen, 1998; Mishel, 1997

SOUTIEN
Soins aigus
Les principaux besoins percus des proches a pétiede sont d’étre écoutées,

rassurées et entourées. Les écrits confirment ¢értapce pour les intervenants d’étre a
I'écoute de la personne TCC et des proches, devis‘oa leur expérience, d’étre
disponible pour répondre a leurs questions, d'atopine attitude d’ouverture et
d’empathie et de prendre le temps nécessaire adfgas (Girgis & Sanson-Fischer,
1995; Ahmann, 1998). Les intervenants de cetteeétibdndent en ce sens. Or, il sS’avere
difficile pour eux d’étre continuellement présenipees de la personne TCC et des
proches puisque lintensité des soins sur cessirgéextrémement élevée. Le personnel
arrive tout de méme a trouver certaines stratégos pallier, telles que le toucher
thérapeutique pour démontrer qu’ils sont préseantsnzore I'allongement des heures de

visites afin de permettre aux proches d’étre augeds personne TCC.

Les proches soulignent que la facon dentrer datiom pour transmettre

I'information n’est souvent pas adéquate lors dedaode des soins aigus. La qualité de
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I'information et le contexte dans lequel elle @ahsmise aux proches ont une influence
majeure sur leur adaptation a la situation a celiese (Lefebvre et al. 2005). Des
auteurs confirment que lattitude des intervenagitsdes meédecins au moment de
'annonce du diagnostic et des séquelles a uneenfle importante sur la fagcon de
percevoir la situation des proches et sur leur @@tiap suite au traumatisme (Cohen,

1993; Nolte, 2000)

Réadaptation fonctionnelle

Afin de garder la motivation a cette phase, lessg®es soutiennent que la
présence de leurs proches a été essentielle. Dam&me ordre d’idée, les proches sont
considérées par les intervenants comme des adtewtamentaux a la réadaptation des
personnes TCC. Leur implication et leur engagendants le processus sont essentiels
aux succes des interventions qui visent a longdeume intégration sociale optimale
(Kreutzer, Marvitz & Kepler, 1992). Ainsi, plusieuactions posées par les intervenants
prenant part a cette étude vont en ce sens. Parpéxelorsqu’on constate la détresse
psychologique d’'une personne ou d'un proche, I'gguie soins référe celui-ci a la

surveillante ou la cadre de service afin d’asst@mecompagnement dans cette épreuve.

Pour les intervenants, il est parfois difficile adcompagner la personne
traumatisée a cette phase puisque c’est souveatndoment qu’elle prend conscience
des limites associées au traumatisme. Aussi, unesgé psychologique s’installe.

Puisque la motivation est I'élément essentiel péuoluer lors de la période de
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réadaptation, la détresse psychologique est unémiéss auquel les intervenants ont a
faire face. L'expérience clinique des médecins e$ dhtervenants montre que la
motivation et la collaboration de la personne TGihtsdes éléments essentiels a
I'établissement d’une relation de confiance et anlae en place de buts communs qui

tiennent compte des intéréts et des priorités te-ce(Lefebvre et al. 2005).

La socialisation est ressortie comme étant trggitante a cette période. Suite au
traumatisme, les personnes TCC et les proches atenstl’'effondrement du réseau
social de la personne. Celles-ci se sentent subiitrabandonnées par leur réseau
amical. L'isolement social qui s’en suit rend difie leur adaptation lors du retour a
domicile (Lefebvre & al. 2005). L'impact de ces taxdes sur I'adaptation est accru par
le regard des autres, la stigmatisation qui s’eih etul’attitude de la population en
général face aux séquelles (Leith & al. 2004; Lefel® al. 2005). Ainsi, les personnes
TCC ont souvent le sentiment d’étre marginaliséed'&re victimes de stigmatisation
sur le plan social (Blaise, 1997). Ce regard pdpuiael tend a ramener une image
négative d’elles-mémes et a influencer leur parditton sociale (Blaise, 1997; Dell Orto
& al. 2000). Pour pallier a I'absence de contaatiap dans leurs interventions, les
intervenants de la présente étude incitent la peesd CC a socialiser avec d’autres
personnes en réadaptation. Un participant mentiodialleurs que le partage

d’expériences encourage a poursuivre les effopemhet de maintenir la motivation.
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Au méme titre que la socialisation, le retour aiaffective est aussi verbalisé a
cette phase par les personnes TCC de cette étedeintervenants soutiennent qu’il
constate souvent la rupture du couple suite aumasisme. La diminution de I'estime de
Soi et la perception d’étre moins attirant vis-a-giles autres ont été rapportées comme
des changements de personnalité suite au TCC @rdahllof, Gudjonsson, Sullivan
& Siostenn, 1998; Kreutzer & Zasler, 1989). Lesspenes TCC s’identifiant comme
handicapé ou inadéquat de quelque facon ne seiypamt@as aussi confiant ou attirant
et ne sente pas gu’elle puisse étre en couple o ame activité sexuelle (Maccabe,
Lippert, Weiser, Hilditch, Hartridge, & Villamer€007). A cette phase, peu de soutien
ou de service sont disponibles en lien avec cdtteension de leur vie. L'étude de
Woronoff, Ventura, Lebel, Lindemann & Monnot, (200Ealisée auprés de 237
personnes atteintes d’'un TCC modéré ou sévere enqutil y a une modification de la
situation familiale suite au TCC. La situation féiede a été comparée lors de I'accident
et a la consolidation du dossier d’expertise méeic&ur 237 personnes TCC, 19
personnes (8%) ont mentionné avoir eu un changeda # leur situation familiale qui
s’est soldé par une séparation. Au méme titre, Gaxh Jouvencel, Ferroir & Narcyz,
(1991) ont realisé une étude aupres de 22 coupleswh des membres avait un TCC
sévere. Sur les 22 couples de cette étude, 11 rdeséparés suite au traumatisme
cranien. Jusqu’a maintenant, peu d’études onté#lsées sur le sujet, cependant les
données actuelles montrent que le TCC peut avaringidence négative sur la vie de

couple a long terme.
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Post réadaptation

Les personnes, suite au traumatisme, disent aneiperception différente d’elle-
méme. Elles ont méme parfois I'impression de faeer aux autres. L'environnement
social peut étre un facteur qui vient remettre amstjon I'adaptation de la personne
TCC lors de la réinsertion sociale (Lefebvre & 2005) et devenir un obstacle a une
participation sociale optimale. Au méme titre ge® intervenants, les personnes TCC de
la présente étude croient que la population dewae davantage informée sur les
conséquences et séquelles possibles lors de I'menalu traumatisme cranio-cérébral.
Une étude de Crooks, & al. (2007) a montré quealdigipation a des activités et les
relations interpersonnelles sont des indicategpsfgtatifs liés a la satisfaction de la vie.
Cependant, celles-ci peuvent étre limitées pasiggnates, les barrieres culturelles et

les barriéres structurelles.

L’étude de Dumont (2003) montre que les principaéquelles résiduelles suite
au traumatisme qui a un impact sur la participatgmtiale sont la fatigabilité,
I'attention, la mémoire, le sommeil, la douleuirritabilité, la dépression et I'anxiété.
Ces incapacités sont habituellement invisibles aivent mal interprétées par la
population en générale. Dans ce contexte, certgieesonnes TCC se considerent
comme des personnes handicapées malgré que lartpbipaemps, il s’agit d’'un

handicap non visible. D’autres par contre, refusatégoriguement cette appellation.
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SOINS ET SERVICES
Soins aigus
A cette période, les soins et les services camgist maintenir les fonctions vitales
de la personne TCC. Les proches aimeraient étrandaye présents aupres de la
personne traumatisée a ce moment. Cependant,Uesshde visites sont tres restreintes.
Malgré la souplesse du personnel soignant a cet, dfs moments passés avec la

personne traumatisée sont courts et répondent |gew Besoin.

Réadaptation fonctionnelle

La collaboration entre les acteurs soit, la pemsoMCC, les proches, les
intervenants et les médecins lors de I'établisse¢mies plans d’intervention, est absente.
En effet, les intervenants et médecins établislesnobjectifs de soins et les présentent
par la suite a la personne TCC et aux prochese Géttation est déplorée par tous les
participants a cette étude. Tous sont d’avis qulam d’interventions concerté aurait
avantage a étre établi. Plusieurs études montrgning rencontre qui repose sur le
partage réciproque des savoirs, des idées et qestises dans un rapport équitable
entre les membres est garante d’'une relation @tisfaisante, malgré une atmosphere
chargée d’émotions (Lucyshyn, Noxon, Glang et Cpnol096; Pelchat, Lefebvre,
Bouchard, Kalubi, Michallet & Rousseau, 2000). Ligme de soins utilise ses savoirs
d’experts pour aider la personne TCC et les proéhewodifier une situation difficile
tout en reconnaissant les connaissances et lesétenges de celles-ci a trouver des

solutions, a les mettre en ceuvre et a les évalusry$hyn & al. 1996; Sohlberg,
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McLaughlin, Todis, Larsen & Glang, 2001). Cette ené commun assure le succes des
relations, de la réadaptation et de I'adaptatiahividuelle et familiale a la situation de
vie suite au TCC (Solhberg & al. 2001). Il est resz@re que les médecins et les
intervenants reconnaissent les compétences etalasrs des proches. Ceux-ci sont
experts de la situation de vie de la personne ayalnitle TCC (Lefebvre & al. 2005)
Toutefois, certaines contraintes telles le manguidnation sur le travail en partenariat

rend difficilement actualisable cette approche.

Les résultats de I'étude semblent démontrer [dicdité de [infirmiere a
s’approprier son role a travers un modeéle de swargais ou les volets biomédical et
psychosocial sont trés développés. Le manque destdiimsécurité face a un diagnostic
imprécis, le manque de connaissance en lien awsaléé davantage psychologique sont
des barrieres exprimées entre autres par les iefies Or, le role de celle-ci aupres de
la personne TCC et des proches aux trois phasesrdinuum de soins est essentiel. En
soins aigus, linfirmiere assure une surveillancaurnlogique qui vise a prévenir
I'hypertension intracranienne. Par son évaluatieiétat de conscience, l'infirmiere est
en mesure de dépister les signes d’aggravatiora geeisonne TCC et d’intervenir de
facon précoce (Vergés & Boudvillain, 2003). De plasprise en charge psychologique
de la personne TCC et des proches par l'infirm@ireinue I'angoisse associée a la
soudaineté de I'évenement (Verges & BoudvillainQ20 En réadaptation, I'infirmiere
joue un réle au niveau de la rééducation fonctibere plusieurs niveaux dont entre

autres la rééducation de I'alimentation, de laio@mce urinaire, de la mobilité, etc. Son
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évaluation et ses interventions individualiséesmgttent a la personne TCC et aux

proches une éventuelle réinsertion sociale et pstdanelle (Parmentier, 2003).

La rééducation sur le plan cognitif est aussi envise qui, selon les intervenants
et les proches, n'arrive pas assez rapidement aemode la période de réadaptation. A
cet effet, plusieurs bilans psychologiques sontis&s pour évaluer le potentiel de
réintégration scolaire ou professionnelle, mais pent utilisés pour la planification
d’interventions auprés de la personne TCC. Lesbil@europsychologiques devraient
normalement étre utilisés pour prédire ['évolutioplanifier les stratégies de
réadaptation, expliguer les comportements, soutdhittégration a une vie
professionnelle ou éducationnelle et évaluer I'étendes séquelles en complémentarité
des images radiologiques (Crooks & al. 2007). lgsrvenants obtiendront un bilan
neuropsychologique afin de se faire un portraitiahides difficultés cognitives
possibles. lls l'utiliseront de plus pour aider a planification des traitements, a la
supervision des recommandations et pour I'éducatiopatient et des proches. D’autres
tests devraient étre effectués ultérieurement if88) pour prédire plus spécifiquement
les capacités fonctionnelles pour le retour auxviées, au travail ou a I'école. Les
bilans neuropsychologiques sont un atout pour tessacteurs en cause a condition

gu’ils soient utilisés adéquatement.
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Post réadaptation

Les personnes TCC et les proches confirment un neadg services a cette phase
pour la réintégration scolaire des jeunes qui feédaient I'école avant le traumatisme,
ainsi que pour la réintégration socioprofessiomnella personne qui a subi des
traitements pendant plusieurs mois et, dans certaig, durant plus d'une année aura de
la difficulté a réintégrer I'école ou le travailrég une aussi longue absence (Lefebvre &
al. 2006). Il est a noter que la plupart des myisuaolaires et professionnels sont mal
préparés a recevoir la personne qui a subi un @wHsme cranio-cérébral. Le succes
dans la vie professionnelle a une implication ingnate sur le niveau de satisfaction
post traumatisme. La diminution de la satisfactieria vie a été associée avec I'absence
d’'un emploi et une absence d’'implication socialgesau TCC (Malamed, Groswasser

& Stern, 1992).

Parfois, les séquelles de la personne TCC ne hmgttront pas de réintégrer le
travail. Dans ce contexte, ces personnes doiveavér d’autres moyens de se realiser
socialement. Les propos des personnes TCC aindegquetervenants et médecins dans
I'étude de Lefebvre & al. (2005) témoignent du faite I'estime de soi se développe
eégalement dans le contexte d’'implication communeytalans une activité qui leur

permet de se sentir utile, d’apporter quelque clddsesociété.

Plusieurs personnes TCC soutiennent avoir eu rec@ux services d’'un

psychologue quelque temps apres le retour a damisilec le recul, les personnes TCC
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considerent que la réadaptation de I'aspect psggimple est aussi importante que la
réadaptation physique et qu’elle devrait étre pasecharge plus rapidement dans le
continuum. Carriére & al. (2004) soutiennent quéesa la réadaptation, plusieurs

personnes TCC et leurs proches n'ont pas reahsépleur des pertes et n'ont donc pas
entamé leur deuil. En conséquence, ils ne soulgin s’associer a un groupe dans
lequel ils ne se reconnaissent pas. Malgré talisénce de services a ce niveau est

aussi affirmée par les intervenants du réseaucpaatit a I'étude.

Si certains services sont absents pour les persoi@€, les proches soutiennent
gu’il en va de méme pour le soutien des famillese &tude réalisée aupres de 22
proches de personnes traumatisées cranio-cérélsgres indique qu’une relation
claire est établie entre le nombre de problémes pyasente la personne TCC et le
dysfonctionnement social et la dépression 6 a 18 pust traumatisme chez les proches
(Semlyen & al. 1998). Ces résultats sont cohérames deux autres études rapportant
que le nombre d’incapacités éprouvé par la persdi@@ est corrélé avec le niveau de
détresse exprimée par les proches (McKinlay, Bro&md, Martinage & Marshall,
1981; Hall, Karzmark, Stevens, Englander, O’'Hare\W&ight, 1994). Les proches ont
besoin d’'un soutien psychologique a cette phaseorit besoin d’étre soutenus dans le
contexte de stress qui caractérise I'expériencd@C de I'un de ses membres. Les
proches doivent sentir que les membres de I'éqdipesoins se préoccupent d’eux
(Lefebvre & al. 2005). Actuellement, il n’y a aucpaychologue, travailleur social dans

les services qui puisse les accompagner aux ditigsgphases



101

LIMITES DE L'ETUDE
Les principales limites de cette étude sont liéda taille de I'échantillon et la
méthode d’échantillonnage. Tout d’abord, la tade I'échantillon ne permet pas la
généralisation des résultats pour I'ensemble deliéatele TCC, des proches et des
intervenants sur les besoins exprimeés et les giest@’adaptation. D’ailleurs, le petit
nombre de proches ayant participé au groupe deigtism en raison de lI'absence de
transport en commun a ce moment, accentue cetite.li®n ne peut donc pas non plus
prétendre a une saturation des données obtenuesowaa des divers groupes de
discussion. Cependant, les résultats démontredt cucune des phases du continuum
de soins, des besoins demeurent non comblés aaundee I'information, du soutien et

des soins et services actuellement en place.

Ensuite, comme il s’agit d’'un échantillon de comaece, on ne peut pas affirmer
que les résultats sont représentatifs de I'enseddsdegpersonnes ayant subi un TCC, des

proches et des intervenants s’étant exprimé ssujé.

Un biais lié aux souvenirs des sujets ayant pagi@ |'étude est possible. Le
traumatisme cranio-cérébral étant survenu en mayeéing a 4 a 5 ans auparavant,

certains éléments ont pu étre oubliés.



102

La méthode de collecte des données par groupesdasgion focalisé peut aussi
avoir influencé la nature des résultats obtenuspriéaence du groupe peut avoir limité

certains participants dans le dévoilement de lgpéeence suite au traumatisme.

Enfin, un dernier biais est lié a la désirabiliteiale. Certains participants voulant

bien paraitre peuvent avoir modifié leurs propos.

RECOMMANDATIONS
Les recommandations présentées sont le reflet dssirs et des suggestions
mentionnées par les acteurs eux-mémes. Elles &patties selon les principaux themes

identifiés dans le chapitre quatre soit, I'inforfoat le soutien et la relation entre les

acteurs et les soins et services.

Information
L’information a été identifiee par les personnesClTCes proches et les
intervenants comme lacunaire aux trois phases dtincwm de soins. Ainsi, rendre
accessible a I'ensemble des personnes TCC linfibomagpar un carnet dédié a la
personne et aux proches qui comprendrait entreequles informations sur le
traumatisme cranien propre a la personne, les tifigjele soins, les interventions et la

médication serait aidant pour la compréhensioe stiivi a long terme.



103

Au méme titre, méme si le pire peut arriver, il ylieu de maintenir une
communication étroite et réguliere avec les prockes soins aigus. Un feuillet
d’information avec explication de ce qu’est un treatisme cranio-cérébral ainsi que les
interventions médicales immédiates entreprisesséegices disponibles a cette phase,
les étapes futures, I'obtention d'indemnités etsdatien financier, etc. permettrait fort

probablement de diminuer I'incertitude et 'anxiét@niprésentes a cette période.

Afins de faciliter la transmission de l'informatiomn plan de communication
individualisé destiné d’abord aux proches puis pdesonne concernée s’impose pour
les trois phases de soins (réanimation et somssarééducation, réinsertion sociale et
professionnelle). Ce plan écrit de communicaticar¢p que les personnes sont fragiles
au début du processus) doit étre repris verbalemativerses occasions et doit aussi
comprendre des mécanismes précis de rétroactiotasprogression de la personne
ayant le TCC. Le plan de communication pourraitesmine par une présentation écrite
de la vie aprés un traumatisme cranien et les rasesilg protection financieres a long

terme.

Former les intervenants de la santé en générdédtmumatisme cranio-cérébral,
les conséquences et les séquelles possiblesdeaiiita prise en charge tout au long du

continuum de soins.
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A ce programme, une campagne nationale de pubfioitérait étre organisée pour

informer la population en général sur le traumagigmanien et ses impacts.

Soutien
Malgré la présence des intervenants aux différgoft@ses du continuum de soins,
le soutien demeure un besoin partiellement comblénsles personnes TCC et les

proches.

Afin d’aider les proches a jouer leur role d’aidamb programme de formation a
leur intention devrait étre développé et porté des techniques de stimulation et de

soutien au développement de I'autonomie de la peeso

Dans le but d’aider les intervenants a travaill@pras de la personne TCC, une
approche de communication centrée sur la persohrsese motivations pourrait étre
offerte aux personnes intervenantes de maniers guigler dans la facon de respecter
les choix de vie ou priorités de la personne dadaire évoluer. Ainsi, en travaillant en
divergence avec la personne, il est possible dagpldiverses facettes de ce qui la
motive pour ensuite, en convergence, cerner l'dspgagreéoccupe vraiment la personne
et ses proches. Comme cela est trés bien commBisrdeaux, il ne peut y avoir de
progres si la personne demeure bloguée a une @apene celle de vouloir refaire le
méme travail qu'avant) ; tant que la démonstratdenl'impossibilité de cette solution

n'est pas comprise et acceptée par la personnerwe; elle ne peut passer a un autre
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stade. Il est important de partir des motivatiorslal personne et I'accompagner dans
son processus tout en essayant d’'influencer sesspdie décisions dans le respect de son

projet de vie.

Dans le méme ordre d’'idée, une formation en intgiga familiale serait utile
afin d’aider les intervenants a mieux communiquéerseutenir les familles. Les
intervenants pourraient ainsi bénéficier d’'une appe appropriée d’intervention qui
leur permettait d’aborder les gens par rapport & giiations de vie difficiles ou des

débats stériles.

Puisqu’a la phase de post réadaption, les intanmenthérapeutiques sont presque
inexistantes, et que les personnes TCC ont besostichulation pour accomplir leurs
AVQ, un service d’accompagnement par des persomuiese sont pas des intervenants
de la santé pourrait étre mis en place. Ce sowdgsurerait une sécurité pour les
personnes, permettrait une période de répit potantalle et soutiendrait les efforts de

réinsertion sociale.

Enfin, des liens entre le secteur de la santé setteur scolaire devraient étre

établis compte tenu que plusieurs personnes ayahCC sont d’age scolaire.
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Soins et services

Il appert que l'acceptation de ce nouvel état dersgnne handicapée» exige un
passage d’'un état de personne active vers un €tperdonne pouvant exercer un role
social autre aupres de la communauté, puisque llgatppn communautaire demeure a
leurs yeux un réle essentiel a assumer dans létéo€€onséquemment, les activités de
réinsertion professionnelle se doivent d’étre didbarientées vers des activités a temps
partiel de bénévolat en maximisant le développerdertautonomie chez la personne.
De plus, selon ses capacités, la personne poussa siangager dans des programmes de
formation allégée ou adaptée ou spécialisée. Bits'a d’'un moyen de reintégrer
progressivement la société et d’'y assumer un cerfdé qui peut étre valorisant. Aussi,
il s’avere nécessaire de maintenir et augmentecdssibilité aux UEROS pour une
réintégration sociale réussie et travailler sur gesgrammes d’accompagnement de

réinsertion a I'école adaptée aux capacités réegda personne.

L’infirmiere du réseau de la santé en France dpveadre une place plus grande
dans les soins et services offerts a la personr@ BOn apport quotidien est essentiel a
toutes les phases du continuum de soins autant’dapsct physique des soins que dans
les aspects cognitif, psychologique, mental etaod\vec la création d’'un ordre
national des infirmieres en juin 2006, il est pbksid’espérer que le rdle évoluera

favorable en se sens dans un avenir rapproché.
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Un autre aspect serait d’assurer une prise en ehatgs dimensions
psychocomportementales le plus t6t possible apaesidlent de maniére a limiter les

séquelles permanentes au plan du comportement sénafique pour les personnes.

Pour les proches et la fratrie, aux fins de familitadéquation entre les besoins
percus et les services et de soutenir leur adaptatila nouvelle situation de vie, une
prise en charge des I'annonce de I'accident pareksources formées avec une base en
psychologie est nécessaire afin de les aider &rmsaw cette période difficile. Il faut se
rappeler qu’'un tel accident affecte aussi les peecét la fratrie et que des services
essentiels doivent leur étre offerts voir mémegfaartie de l'intervention a la personne

accidentée, car ceux-ci sont aussi indirectemenvitéimes de 'accident.

Bien que les intervenants soient conscients desfdiie du travail en équipe
interprofessionnelle, ils disent ne pas avoir lefe de se réunir. Dans ce contexte, une
formation sur le travail en collaboration pourrks aider a travailler en équipe avec
efficience et efficacité. De plus, I'identificatiatiun pilier, tel qu’une infirmiere pivot,

pourrait faciliter cette démarche.



CONCLUSION
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Malgré des efforts consentis afin de mieux réponain@ besoins percus des
personnes TCC et des proches, les résultats de @ettle réalisée dans la région de
Bordeaux en France montrent certaines lacunesatolgdng du continuum de soins et de
services pour cette clientéle. Ces lacunes onexgdémées par les acteurs eux-mémes
en termes de besoins percus non comblés aux tlmsep du processus. Ainsi,
I'information, le soutien et l'accessibilité auxis® et aux services sont les themes
majeurs sur lesquels miser dans un avenir rapprodn@ réponse adéquate aux
multiples besoins exprimés favorisera certainenaeiong terme la participation sociale
de la personne TCC et facilitera par le fait mémecbmpagnement au quotidien des

aidants naturels.

La recherche québécoise de la derniere décennieraip de documenter
empiriquement les retombées des pratiques clinigiesociales sur la participation
sociale de la clientéle ayant un TCC. Toutefoigjrpaire évoluer les pratiques, il est
nécessaire de développer des partenariats intemaatt. Cette recherche, réalisée a
travers un projet d’étude plus élargie, permetieantdeux connaitre les forces et les
difficultés rencontrées dans le réseau de soide services dans la région de Bordeaux,
et ce, en se basant sur les perspectives des pessdas plus concernées par
I'organisation des soins et services : la persoh@€, les proches et les intervenants.
Ultérieurement, la mise en commun des réalitésedsgs devrait, en plus d'une
meilleure connaissance mutuelle, contribuer au ldppement de stratégies favorisant

davantage la participation sociale de la cliengglant un TCC au Québec et en France.
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De plus, du partage de facons de faire différerttesrait émerger un consensus quant
aux stratégies a mettre en place pour répondrebasains évolutifs de cette clientele

afin de favoriser leur participation sociale.
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Tableau 2. Définitions des éléments du modRelacessus de production du handicap

Facteurs de risque
Elément appartenant a lindividu ou provenant denVironnement susceptible de
provoquer une maladie, un traumatisme ou touteinsdtea lintégrité ou au
développement de la personne.

Catégories de risque :
- Risques biologiques
- Risques liés a I'environnement physique
- Risques liés a I'organisation sociale
- Risques liés aux comportements individuels et sacia

Causes
Facteur de risque qui a effectivement entrainé makadie, un traumatisme ou toute
autre atteinte a I'intégrité ou au développemeriadeersonne.

Catégories de causes :
- Cause prédisposante
- Cause déclenchante
- Cause persistante
- Cause aggravante

Facteurs personnels
Systeme organique
Ensemble de composantes corporelles visant unédarmommune

Catégories des systemes organiques :
- Systéme nerveux

- Systéeme oculaire

- Systéme respiratoire

- Systéeme articulaire

- Systeme digestif

- Systéeme cardio-vasculaire

- Systeme hématopoiétique et immunitaire
- Systéme urinaire

- Systéeeme endocrinien

- Systéme reproducteur

- Systeme cutané

- Systéeme musculaire

- Systéme squelettique

- Morphologique




Echelle de mesure :
- Intégrité: correspond a la qualité d’'un systeme organigakéré
- Deéficience: correspond au degré d'atteinte anatomique, lbgigue ou
physiologique d’'un systéme organique

Aptitude

Possibilité pour une personne d’accomplir une #étphysique ou mentale.
Catégories d’aptitude :

- Aptitudes reliées aux activités intellectuelles

- Aptitudes reliées aux langages

- Aptitudes reliées aux comportements

- Aptitudes reliées aux sens et a la perception

- Aptitudes reliées aux activités motrices

- Aptitudes reliées a la respiration

- Aptitudes reliées a la digestion

- Aptitudes reliées a I'excrétion

- Aptitudes reliées a la reproduction

- Aptitudes reliées a la production et a la résiganc

Echelle de mesure :
- Capacité: correspond a une aptitude intacte
- Incapacité: correspond au degré de réduction d’'une aptitude

Facteurs environnementaux
Dimension sociale ou physique qui détermine I'orgaiion et le contexte d’'une société

Catégorie des facteurs environnementaux :
Facteurs sociaux :

- Facteurs politico-économiques

- Facteurs socio-culturels

Facteurs physiques :
- Nature
- Aménagements

Echelle de mesure :
- Facilitateur : correspond a un facteur environnemental quiriaeda réalisation
des habitudes de vie lorsqu’il entre en interactonc les facteurs personnels
(les déficiences, les incapacités et les autrexct@istiques d’une personne)
- Obstacle: correspond a un facteur environnemental quieestta réalisation des
habitudes de vie lorsqu’il entre en interactionales facteurs personnels (les
déficiences, les incapacités et les autres carsiiggies d’une personne)




Habitudes de vie

Activité courante ou un réle social valorisé parprsonne ou son contexte socio-
culturel selon ses caractéristiques (age, sexatiiéesocio-culturelle, etc.). Elle assure
la survie et I'épanouissement d’'une personne dansogiété tout au long de son
existence.

Catégories des habitudes de vie :

Nutrition

Condition corporelle
Communication
Habitation
Déplacements
Responsabilités
Relations interpersonnelles
Vie communautaire
Education

Travail

Loisirs

Autres habitudes

Echelle de mesure :

Situation de participation sociate correspond a la pleine réalisation des
habitudes de vie, résultant de l'interaction erae facteurs personnels (les
déficiences, les incapacités et les autres carsiiggies personnelles) et les
facteurs environnementaux (les facilitateurs eblestacles)

Situation de handicapcorrespond a la réduction de la réalisationtdgstudes
de vie, résultant de I'interaction entre les facdguersonnels (les déficiences, les
incapacités et les autres caractéristigues peresheet les facteurs
environnementaux (les facilitateurs et les obstcle
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PERSONNES

Questionnaire sociodémographique des personnes sairun TCC

Ce questionnaire nous permettra de tracer un [godea personnes qui ont participé a notre
étude. Merci de bien vouloir répondre aux questgngantes.

1. Date de I'accident / / (an/msljr)

2. Degré du TC
[ ] Modéré
[] Sévere

3. Age actuel
4.Sexe: Masculir]_] Féminin[]

5. Département ou pays de naissance

6. Etat civil :
1. Célibataire []
2. Vie maritale []
3. Marié-e []
4. Séparé-e/divorcé-e[ ]
5. Veuf/veuve []

7. Avez-vous des enfant(s)?
Oui [_]» »Combien ?

Non[ ]
8. Niveau de scolarité
1. Etudes primaires []
2. CAP ou études secondairgs |
3. Bac ou niveau Bac []
4. Etudes supérieures []
5. Autre, préciser



\1

9. Occupations (responsabilité familiale, travail remaré, étude, bénévolat, etc.)

a) Travail rémunéré Temps plein]

Type de travail :

Temps partie] ]

Nombre d’heures /semaine :

Depuis combien de temps :

b) Etudes
Type (temps plein ou partiel)

Depuis combien de temps :

c) Bénévolat
Nombre d’heures /semaine :

Depuis combien de temps :




VIl

APPENDICE C

QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE DES PROCHES



PROCHES

Questionnaire sociodémographique des proches

Ce guestionnaire nous permettra de tracer un |gaitra proches qui ont participé a notre étude.
Merci de bien vouloir répondre aux questions suiesn

1. Date de l'accident de la personne ayant un traunsatie / /
(an/msljr)

2. Degré du TC.
[ ] Modéré
[] Sévere

3. Votre age
4.Sexe:  Masculin[ ] Féminin[_]

5. Département ou pays de naissance :

6. Etat civil :
Célibataire []
Vie maritale []
Marié-e []
Séparé-e/divorcé-e [ ]
Veufiveuve []
7. Niveau de scolarité
Etudes primaires []
CAP ou études secondairds |
Bac ou niveau BAC []
Etudes supérieures []
Autres : []

Spécifiez
8. Relation avec la personne ayant eu un traumatisrgé, durée, etc.)

1. Parenté : [ ] Parent (pére ou mere)
[ ] Enfant
[] Fratrie (frere ou sceur)
[ ] Oncle ou tante
[ ] Autre, préciser




2. [_] Conjoint (e) ou assimilé (e) depuis quand :

3. [_]Ami-e - collégue ... depuis quand:

9. Vivez-vous avec la personne qui a eu le traumatisie

Non[ ]
Oui []

10.(Si pertinent) Avez-vous des enfant(s)?

Non[ ]
Oui [] » Combien?

» Est-ce qu'il s’agit également du (des) enfant és)adpersonne qui a eu le

traumatisme? Oui_]

Non[_] spécifiez

11.Occupations (responsabilité familiale, travail rémaré, étude, bénévolat, etc.)

a) Travail rémunéré Temps pleih ] Temps partie[ ]
Type de travail :

Nombre d’heures /semaine :

Depuis combien de temps :

b) Etudes
Type (temps plein ou partiel)

Depuis combien de temps :

c) Bénévolat
Nombre d’heures /semaine :

Depuis combien de temps :




12.Si vous ne vivez pas avec la personne qui a etal@matisme, décrivez de
quelle fagon vous partagez le quotidien de la pense ayant eu le traumatisme
cranien

XI
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INTERVENANTS

Questionnaire sociodémographique des intervenants

Ce questionnaire nous permettra de tracer un odiea intervenants qui ont participé a notre
étude. Merci de bien vouloir répondre aux questguigantes.

Date :

Professionnel Médecin

a kinésithérapeute Q neurochirurgien
Q ergothérapeute Q traumatologue
Q orthophoniste Q urgentologue
Q infirmier (iere) Q neurologue

Q assistant(e )social(e) Q orthopédiste

Q neuropsychologue a MRP

Q psychologue Q généraliste

Q surveillant(e)de service Q psychiatre

Q aide soignant(e)
Q éducateur(trice) spécialisé(e)
Q auxiliaire de vie

Q CESF

Q autre (préciser) : 0 autre (préciser) :
Age:

Sexe.F  M__

Scolarité (plus haut niveau obtenu) :
Etudes primaires

CAP ou études secondaires
Bac ou niveau bac

Etudes supérieures

Autre, (préciser) :

arwNE

Nombre d’'années d’expériencale travail:

Nombre d’années de travail avec la clientéle TC

Statut de I'emploi :
1. Temps plein:
2. Temps partiel : Nb heures

Lieu de travail (ex : soins aigus) :
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Caractéristiqgues sociodémographiques des personné€C (n = 11)

Caractéristiques / n

Proportion / Moyenne

age 34,2 ans (écart-type 5,8)
Sexe Hommes (n=7 64%
Femmes (n=4 36%
Statut civil Célibataire (n=9 82%
Marié (n=1) 9%
Séparé — divorcé (n=1) 9%
Niveau de scolarité Primaire (n=1) 9%
CAP ou Secondaire (n=1) 9%
BAC / niveau BAC (n=3 27%
Etude supérieur (n=6) 55%

Temps écoulé depuis le
TCC

4,1 ans (écart-type 2,04)

Degré de séveérité du TCC Sévere (n=9 82%
Modéré (n=2) 18%

Occupation Travail rémunéré (n=5) 45%
Contrainte sévere (n=1) 9%

Etude (n=1) 9%

Retraité (n=1 9%

Bénévolat (n=1 9%

Manquant (n=2 18%

Type de travail rémunéré Temps plein (n=3 27%
Temps partiel (n=2 18%

Ne travail pas (n=5 45%

Manquant (n=1 9%

Personne TCC ayant des Oui (n=2) 18%
enfants Non (n=9) 82%
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Caractéristiques sociodémographiques des proches f¥)

Caractéristiqgues / n

Proportion / Moyenne

age 50 ans (écart-type 7,07)
Sexe Hommes (n=2 50%
Femmes (n=2 50%
Statut civil Marié (n=3) 75%
Séparé — divorcé (n=1) 25%
Niveau de scolarité CAP ou Secondaire (n=1) 25%
BAC / niveau BAC (n=1 25%
Etude supérieur (n=2) 50%
Lien avec la personne ayant Parents (n=4 100%

subi le TCC

Temps écoulé depuis le
TCC

5,7 ans (écart-type 2,3)

Degré de séveérité du TCC Sévere (n=3 75%
Manquant (n=1 25%

Proche cohabite avec la Oui (n=3) 75%
personne qui a eu le TCC Non (n=1) 25%
Proche ayant des enfants Oui (n=4) 100%
Occupation Travail réemunéreé (n=4) 100%
Type de travail rémunéré Temps plein (n=3 75%
Temps partiel (n=1 25%
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Caractéristiques sociodémographiques des intervengn(n = 12)

Caractéristiques / n

Proportion / Moyenne

age 43, 5 ans (écart-type 6,6
Sexe Hommes (n=2 17%
Femmes (n=10 83%
Professionnel Assistante sociale (n=1) 8%
Surveillante service (n=1) 8%
Aide soignante (n=3 25%
Ergothérapeute (n=1) 8%
Orthophoniste (n=1 8%
Neuropsychologue (n=1) 8%
Kinésithérapeute (n=1) 8%
Infirmiere (n=1) 8%
Niveau de scolarité CAP ou Secondaire (n=1) 8%
BAC / niveau BAC (n=2 17%
Etude supérieur (n=7) 58%
Autre (n=2) 17%

Nombres d’années
d’expérience

20,1 ans (écart-type 4,4,

Nombres d’année
d’expérience avec les
personnes TCC

14,5 ans (écart-type 3,9)

Statut d’emploi Temps plein (n=10 83%
Temps partiel (n=2 17%

Lieu de travail Soins aigus (n=2 17%
Réadaptation (n=7)) 58%

Réinsertion sociale (n=3) 25%
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XXI

PRRIST et CRSH
Guide — Groupes de discussion personnes/proches areaux

Introduction

1. Avant la discussion, I'animatrice accueille pesticipants, se présente brievement et présente
les autres membres de I'équipe (préciser la tdehehdcun). Des notes sont prises durant la
discussion pour qu'un compte-rendu de la rencqniiese étre fait.

2. Offrir un apercu rapide de ce qui suit :

A. Ce qu’est le projet de recherche.

Cette recherche est menée par une équipe de chesghr@evenant de 3 universités (Montréal,
McGill, Laval). L'équipe est dirigée par Mme Hélebefebvre, professeure agrégée, Faculté des
sciences infirmieres, Université de Montréal.

Des groupes ( 9 ) seront réalisés a Montréal, etaddais et en Abitibi. De plus, 9
groupes auront lieu en France (Paris, Bordeauyat)

Le but du projet de recherche est :

» de cerner les préoccupations et les besoins desrpers qui vivent avec un traumatisme
cranien et des proches.

» de savoir comment leurs besoins sont répondus muéapmndus par les services offerts

» de faire connaitre quelles stratégies vous utilpmar combler les besoins qui ne 'ont pas
été par les services afin de les aider a surmaeies difficultés et d’améliorer leur qualité
de vie.

B. Les formulaires de consentement et la fichéosienographique
Lecture, explication et signature des formulairesdnsentement. S’assurer que les participants

comprennent bien le contenu du formulaire en rétisaec eux le contenu. Répondre aux
questions. Faire remplir la fiche sociodémograpdiq

Consignes

Chacun doit se sentir a I'aise de dire ce qu'ilggenll n’existe pas de bonne ou de mauvaise
réponse et les divergences d’opinion sont parfateracceptables.

Les arguments et commentaires, tant positifs qgatiig, sont les bienvenus.

Les énoncés seront principalement regroupés sebis1datégories : les besoins qui se
rapportent a I'information, aux relations et auinscet services.



XXII

L’animatrice demande ensuite & chaque participargedprésenter en indiquant son nom, et en
disant un mot sur qui il est et quelle expérieheaviecue.

Déroulement

Pour commencer :

1. Soins aigus

Nous allons vous ramener au moment des soins difuss aimerions vous entendre sur
votre expérience de ce moment, sur ce dont vous evdesoin, sur ce qui a été difficile et
sur ce qui a été aidant. Sur ce dont la personr@@ d €u besoin .

Quel est ou quels sont les besoins les plus imp@reue vous avez ressentis? Ceux de la
personne TCC.

Comment les besoins ont-ils été comblés ? Par drar?quels services ? (Personnes et
proches)

Concernant les besoins non comblés par les ser{jpesonne et proches), qu'avez-
vous fait?

Quelles stratégies avez-vous utilisées ? Qu'aves-Viait pour combler les besoins qui
n'avaient pas recu de réponse ?

Qu’auriez-vous aimé recevoir comme aide et que wanez pas recus ?

De quels services auriez-vous aimé bénéficier?

Y a-t-il des services dont vous n avez pas pu lideéet pourquoi?

Pour quelles raisons a votre avis n avez-vousqiasaes services?

2. Phase de réadaptation.

Nous allons maintenant nous reporter a la phaseaéddaptation. Quelle a été votre
expérience de la réadaptation ? Quels étaient eesits ? Quelles difficultés avez-vous
rencontrées ? Qu’est-ce qui a été satisfaisant?

Quel est ou quels sont les besoins les plus impisrtue vous avez ressentis?

Comment ces besoins ont-ils été comblés ? Par Bar guels services ?

Concernant les besoins non comblés par les senqgoésvez-vous fait? Quelles stratégies
avez-vous utilisées ? Qu'avez-vous fait pour comlads besoins qui n'avaient pas recu de
réponse ?

Qu’auriez-vous aimé recevoir comme aide et donsvdavez pas pus bénéficier ?

3. Apres la réadaptation jusqu’a aujourd’hui (phasede soutien a I'intégration sociale).

Maintenant, quels sont vos besoins ? Quelle ese@tpérience quotidienne en regard du
traumatisme cranien ? Quelles sont les difficult&3u’est-ce qui facilite votre vie de tous
les jours ? Quelles sont vos préoccupations ardeda futur ?

Quel est ou quels sont les besoins les plus imp@rgue vous avez ressentis?

Comment ces besoins ont-ils été comblés ? ParBar quels services ?

Les besoins non comblés par les services, qu'awag-fait? Quelles stratégies avez-vous
utilisées ? Qu’avez-vous fait pour combler les esqui n'avaient pas recu de réponse ?
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Qu’auriez-vous aime recevoir comme services etvgus n'avez pas regus ?
Apres chaque phase de soins, faire un résumé

Nous discutons depuis un bon moment des besoins Véis desoins aigusPermettez-moi de
faire un résumé des propos exprimés afin que noissipns avoir un apercu général de la
discussion.

Aprés tout ce dont nous avons discuté, quelleaeshbse la plus importante qui vous
vient a I'esprit en ce qui a trait a la phase d#sssaigus ? a la réadaptation ? en post
réadaptation ? En terme de services a créer?

Est-ce que quelgu’un souhaite émettre une résemveecnant un besoin ou un propos ?
Est-ce que vous souhaiteriez exprimer autre chose ?
Cléture
- Conclure par une synthese de la rencontre, s’asguee les participants n'ont rien a
ajouter. « Y a-t-il des choses que vous auriez d@imget vous n'avez pas encore dites et

que vous aimeriez partager ? »

- Remercier les participants de leur présence.



XXIV

APPENDICE |

GUIDE — GROUPE DE DISCUSSION INTERVENANTS A BORDEAXU



XXV

PRRIST et CRSH
Guide — Groupes de discussion intervenants a Bordea

Introduction

1. Avant la discussion, I'animatrice accueille pesticipants, se présente brievement et présente
les autres membres de I'équipe (préciser la taehehdcun). Des notes sont prises durant la
discussion pour qu'un compte-rendu de la rencqniiese étre fait.

2. Offrir un apercu rapide de ce qui suit :

A. Projet de recherche.

Cette recherche est menée par une équipe de chesgrevenant de 3 universités (Montréal,
McGill, Laval). L'équipe est dirigée par Mme Hélebefebvre, professeure agrégée, Faculté des
sciences infirmieres, Université de Montréal.

Des groupes ( 9 ) seront réalisés a Montréal, éaddais et en Abitibi. De plus, 9
groupes auront lieu en France (Paris, Bordeauyat)

Le but du projet de recherche est :

» de cerner les préoccupations et les besoins desrpers qui vivent avec un traumatisme
cranien et des proches.

» de savoir comment il est répondu a leurs besoimoauépondus par les services existants.

» de faire connaitre quelles stratégies ils utiliggnir combler les besoins quine I'ont pas été
par les services afin de les aider & surmontes ldifficultés et d’améliorer leur qualité de
vie.

B. Les formulaires de consentement et la fichéosiéenographique
Lecture, explication et signature des formulairesonsentement. S’assurer que les participants

comprennent bien le contenu du formulaire en réwiagec eux le contenu. Répondre aux
questions. Faire remplir la fiche sociodémograpdiq

Consignes

Chacun doit se sentir a I'aise de dire ce qu’ilggenll n’existe pas de bonne ou de mauvaise
réponse et les divergences d’'opinion sont parfatgracceptables.

Les arguments et commentaires, tant positifs qgatiié, sont les bienvenus.

Les énoncés seront principalement regroupés sedmncatégories : les besoins qui se
rapportent a I'information, aux relations et auinscet services.
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L’animatrice demande ensuite & chaque participarsiedprésenter en indiquant son nom, et en
disant un mot sur qui il est et quelle expérieheaviecue.

Déroulement

Pour commencer :

1. Soins aigus

De votre point de vue d’'intervenants, quels somblesoins des personnes ayant un
traumatisme cranien modéré ou sévére en phase aigué

Quel est ou quels sont les besoins les plus impisf?a

Comment ces besoins sont-ils comblés ? Par qui Gueds services ?

Y a-t-il des besoins qui restent non comblés paséavices ? Que font les personnes pour
les satisfaire? Quelles stratégies utilisent-élles

Quels sont les services que les personnes TC aaneexoir et qui ne sont pas
disponibles ?

2. Phase de réadaptation.

De votre point de vue d’'intervenants, quels somblesoins des personnes ayant un
traumatisme cranien modéré ou sévere en réadaptatio

Quel est ou quels sont les besoins les plus impisf?a

Comment ces besoins sont-ils comblés ? Par qui Gueds services ?

Y a-t-il des besoins qui restent non comblés masévices ? Que font les personnes pour
les satisfaire? Quelles stratégies utilisent-élles

Quels sont les services que les personnes TC da@aneewoir et qui ne sont pas
disponibles ?

3. Apres la réadaptation jusqu’a aujourd’hui (phasede soutien a I'intégration sociale)

De votre point de vue d’'intervenants, quels sosiblesoins des personnes ayant un
traumatisme cranien modéré ou sévere au retouméiciie.

A cette phase quels sont leurs besoins Quelladesodifficultés ? Qu’est-ce qui pourrait
faciliter leur vie de tous les jours ? Quellestdears préoccupations a I'égard du futur ?
Quel est ou quels sont les besoins les plus impisrtue vous avez ressentis?

Quel est ou quels sont les besoins les plus impsta

Comment ces besoins sont-ils comblés ? Par qui Gueds services ?

Y a-t-il des besoins qui restent non comblés masévices ? Que font les personnes pour
les satisfaire? Quelles stratégies utilisent-étles

Quels sont les services que les personnes TC da@aneewoir et qui ne sont pas
disponibles ?

4 .Quelle serait | importance de la création daseau intégré de soins entre les régions en
France?
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Aprés chaque phase de soins, faire un résumeé

Apres tout ce dont nous avons discuté, quelleaesidse la plus importante qui vous vient a
I'esprit en ce qui a trait & la phase des soingsaiya la réadaptation ? en post réadaptation ? Est
ce que quelqu’un souhaite émettre une réserve nmteun besoin ou un propos ? Est-ce que
vous souhaiteriez exprimer autre chose ?

Cléture
- Conclure par une synthese de la rencontre, s'asguedes participants n'ont rien a
ajouter. « Y a-t-il des choses que vous auriez a@iméet vous n’avez pas encore dites et
que vous aimeriez partager ? »

- Remercier les participants de leur présence.
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Lettre certificat d’éthique

XXIX

Comité d’éthique de la recherche
des établissements du CRIR

Centre de réadaptation
Lucie-Bruneau

Centre de réadaplation
Constarce-Lethbridge

Hépital juif de réadaptation

Institut Nazareth
et Lovis-Braille

Institut Raymond-Dewar

Institut de réadaptation
de Montréal

artenaires

Centre de réadaptation
Estrie inc

Centre de réadaptation
La Ressourse

Centre de réadapfation
Le Bouclier

nité désigné en

verty de I'article 21 du

CR/7:2

Montréal, le 25 octobre 2005

Madame Héléne Lefebvre
Université de Montréal

Faculté des sciences infirmiéres
C.P. 6128, Succursale Centre-Ville
Montréal, Québec

H3C 337

N/réf. : CRIR-158-0705

Madame Lefebvre,
Veuillez trouver, ci-joint, une copie du certificat d“éthique qui a été décerné
pour votre projet :

« L'adéquation entre les besoins vécus par les proches de
personnes ayant un traumatisme craniocérébral et les services
offerts par le continuum de soins ».

Ce certificat est valable pour un an. Le CER demande & étre informé de
toute modification qui pourrait étre apportée au projet de recherche
mentionné ci-dessus (Formulaire M).

De plus, nous vous demandons de contacter la personne suivante afin de
I'aviser du début de votre projet de recherche :

Adrianna Venturini HIR (450) 688-9550, poste 624
Fanny Guérin CRLB (514) 527-4527, poste 2608
Marie-Thérése Laramée IRM (514) 340-2085

Suzanne Denis CR Ress. (819) 777-6269

Recevez, Madame Lefebvre, I'expression de nos meilleures salutations.

ALYV

Me Anik Nolet
Coordonnatrice a I’éthique de la recherche
des établissements du CRIR

AN/fm

p.j.: Certificat d’éthique et documents approuvés

Code civil du Québec ——

2275, avenue Laurier Est
Montréal (Québec) H2H 2N8 Canada
T (514) 527-4527 (2643)
F (514) 521-4058

www.crir.ca




Composition du comité d’éthique de la recherche des établissements du CRIR

Mme Isabelle
Bilodeau/Mme Saida
El Haili (membre
substitut)

Une personne possédant une vaste ¢
domaine psychosocial en réadaptatio

Mme Nicol-Korner-
Bitensky/Mme Marie-
Thérése Laramée
(membre substitut)

Une personne possédant une vaste connaissance du
domaine biomédical en réadaptation

Mme Julie-Anne

Couturier/M. Stéphane | sensoriel vis

McDuff (membre
substitut)

Clinicienne déte nce des déficits

Mme Monique
Désilets/Mme Marie-
Josée Drolet (membre
substitut)

Clinicienne détenant une vas
moteurs ou neurologiques

nce des déficits

Mme Marie-Eve
Bouthillier/M. David
Boucher (membre
substitut)

Une personne spécialisée e

Me Michel T.
Giroux/Me Nathalie
Lecoq (membre
substitut)

Une personne spécialisé

M. André Vincent/Mme
Monique Provost
(membre substitut)

Une personne non
la clientéle des pe

I'établissement et provenant de
adultes et aptes

Mme Nadine

Une personne iliée a I'établissement et provenant de

Landry/Mme Diane la clientele d onnes mineures ou inaptes
Gaumond (membre- | - o

substitut)

Mme Elizabeth Une pe siégeant a titre de représentante du public

Markakis/M. Michel
Sinotte (membre
substitut)

Mme Frédérique
Courtois

résentante de 'UQAM

Mme Patricia McKinley

Représentante de I'Université McGill

Me Anik Nolet

Secrétaire du CER et membre non-votant

XXX
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Ce projet se déroulera dans le site du CRIR suivant : Centre de réadaptation la
RessourSe, Centre de réadaptation Lucie-Bruneau, I'Institu réadaptation de
Montréal, Hopital juif de réadaptation

Ce certificat est valable pour un an. En acceptant le prés

d’éthique, le
chercheur s’engage a :

1. Informer le CER de tout changement qui pourrait &tre apporté & la présente
recherche ou aux documents qui en découlent (Fe dire. M) ;

2. Fournir annuellement au CER un rapport ant de I'avancement des
travaux de recherche (formulaire R

3. Demander le renouvellement anple!

4. Aviser le CER de la clbture
recherche ;

5. Envoyer au CER une copie de son rapport de fin de publication.

7

'(abandon ou interr aturée) du projet de

Luictt f. Gdert

Me Michel T. Giroux
Président du CER

Date d’émission
25 octobre 2005
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TABLEAU SYNTHESE DES PERSONNES AYANT SUBI UN TCABORDEAUX

Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

Soins aigues
Les personnes
TCC mentionnent
n’avoir aucun
souvenir de la
période des soins
aigus. lls sont
capable de parler
de la phase des
soins aigue suite &
des fait qu'ils
leurs ont été
rapporté par
d’'autres. «Aprés
j'ai été hospitalisé
la-bas, aucun
souvenir (28)
«Je me rappelle
juste quand on
part et apres plis
rien, je me
retrouve a
I'hopital » (59)

« Enfin, je ne sais
pas trop ce qui
s'est passé, j'ai
aucune mémoire,
comme tout le
monde, je ne me
rappelle pas»
(196)

Besoins exprimés

Résultats / moyens / s

tratégie

s d’adaptation

Besoins exprimés

Réadaptation
fonctionnelle

Un participant mentionne ne
pas avoir eu d'information su

Un participant mentionne
rque la présence de la famill¢

les séquelles possibles a lon

gest essentielle pour se gard

W
—
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

terme. «J’'ai eu une crise
d’épilepsie. Je n’en n'avais
jamais eu. On ne m'avait pas
prévenu que peut-étre
jaurais été susceptible d’en
avoir une et maintenant, j'ai
un traitement avec des
recommandations: (41)
Certaines personnes TCC
aurait eu besoin qu’on leur
cible les point précis a
travailler. «Je préférais
qu’on me dise ce qui n'allait
pas pour que je focalise sur
¢a. Cibler justement le
problémex (904)

motiver. Il mentionne de plu
gu’en I'absence de ses
proches, il aurait aimé parle
avec d’autres patients pour
éviter d’étre démotivé.
«Donc, sij'avais été seul,
jaurais préféré avoir un
échange entre patient. Pour
ne pas rester seul, pour ne
pas tomber dans le négatif.
fallait se motiver» (262)

« bien pour moi, c’est vrai
gue I'entourage, parce que
j'étais bien entouré, ca
m’aurait fait du mal d’étre
toujours seul» (261)

L2

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation

Graduellement, la personne
TCC prend conscience des
séquelles auxquelles elle fait
face. «Au début, je ne me
rendais pas trop compte de ¢
gue j'avais, c'est apres, au
fur a mesure de la
rééducation que je me suis
rendu compte, oui, que java
eu un accident, un
traumatisme grave, parce
qu’on arrétait pas de me le
dire et de me le redire et
j'étais malheureuse de me
retrouver toute seul en
rééducation» (340)

L'absence d’explication des

buts de certaines thérapies

La présence des pairs est
aussi essentielle lors des
traitements. €n parlant
avec les autres qui m’ont un
epeu éclairé, enfin, en
m’encourageant» (289)
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

peut causer des frustrations
des incompréhensions sur le
buts visés par certaines
activités répétitives faite a
cette phase. Ronc, pour ma
rééducation, c’est vrai que
jai fait beaucoup de
rabachage, je voudrais
trouver un autre terme mais
javais lI'impression que
c’'était toujours la méme
chose. Et en fait, aprés, jai
compris» (272)

L’information peu aussi
varier d’'une personne a
I'autre. «Je suis un peu
perdu, je suis en rééducatior
il y a une proposition, je
cherche, une personne me
donne une information, j'en
appelle une autre, dans un
autre service, on me donne
des informations différentes;
alors qui j'écoute» (716)

Il semble que les intervenant
ne ciblent pas les problémes
travailler «Cibler le
probléme, on ne va pas trop
cibler » (905)

A cette phase, les personnes
TCC ont besoins de connaitr
les associations, les
ressources qui peuvent les
aider a les diriger.

« J'aimerais savoir qui

et

a

pourrait nous aider a nous
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

diriger. J'aimerais savoir s'il
n'y a pas des associations
qui peuvent nous aider a nou
diriger » (725) «Mais je suis
considéré comme un
travailleur handicapé, donc
j'aimerais savoir, justement,
étant considéré comme
travailleur handicapé, s'ily a
des associations, mais je ne
sais pas o (734)

Post
réadaptation

Besoins exprimés

Lors du retour en société, le
personnes TCC avoue avoif
une perception différente
d’elle-méme. «©On est
différent de ce qu’on était
(377) «Parce qu’on n'est
pas pareil comme avamt
(373) «Au travail, moi-
méme, je ressens qu’ily a
une différence...en fait, c'es
moi aussi, je fait
inconsciemment ressentir
aux autres, je vois que ce
n'est pas pareil, je me sens
diminuée. Je pense que je |
fais ressentir aux autres
(399) «Je suis vraiment trés
différente d’avant I'accident.
Je ne suis plus la méme
personne» (429)

Le besoin de socialisation e
de soutien est trés présent g
cette phase. Pour certain, 13
perte d’un conjoint et des

la difficulté lors de la

plus part d’entres eux font
face a des contraintes de
nature physique et
psychologique liées a
'accident les rendant inapte
un emploi. Ainsi, il semble

t que trés peu de service soit
disponible pour soutenir les
personnes TCC lors de leur
réinsertion professionnelle.
«malheureusement, on ne

donc on a continué a me
maintenir dans un congé de
longue maladie, sans

rééducation et je suis mieux
d’attendre» (51) «je finis

I mes études, en étude de

1 commerce, alors je suis a la

attendant, je fais...je travail

sPlusieurs participants ont de

réinsertion professionnelle. L|

B m’a pas jugé apte a la reprise

rééducation, Ia, je n'ai plus d

recherche de travail, donc en

D
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

amis faits en sorte qu'ils sor
plus isolés socialement. Pol
d’'autre, la présence des
proches et des amis a été u
facteur contribuant a la
participation sociale. mon
copain, il m'a soutenu, on e
séparés, mais quand j'ai eu
'accident, il ne m’a pas
laissée tombé a ce momgent
mais on est séparés et
I'accident en fait partie un
petit peu» (353) «et mes
copains, j'en ai plus aucun,
s'il m’en reste deux. »

(359) «Moi, il y a une ami
qui est resté, ma meilleur
ami» (364) «e pense qu’ils
n'acceptent pas...parce que
moi, j'étais la meneuse, et
avant, ¢a allait, maintenant,
ils ne viennent plus me
voir...ils ont peur de moi,
sauf que moi, j'ai rien fait,
ce n’est pas moi qui ait voul
I'accident» (368)

«c’'est vrai qu'avec mon
frére, la relation que jai
avec lui s’est beaucoup
renforci, elle n’était pas
comme ¢a avant, parce que
j'étais en retrait, j'étais
distant et c’est vrai que
qguand j'ai eu mon accident,
j'ai beaucoup parlé avec

lui » (590)

« Heureusement, j'avais me

tun peu a la SNCF. Je suis a
irrecherche» (93) «La

principale séquelle, c’est la

nfatigue; je ne peux faire que

six heures par semaine
(210) «Parce que aussi une

stdes séquelles, c’est quand je

recois beaucoup
d’informations, je ne sais plu
quoi faire» (220)

«je ne suis pas bien par
rapport a ma situation,
professionnellement, je n'ai
pas encore repris, donc c’est
vrai que ¢ca m’embéte un peu
donc je travail beaucoup sur
¢a, sur les efforts que je fais
(506)

De plus, certain refuse statut
de travailleur handicapé.jai
pas envie de trouver autre
chose, je veux rester dans le
systeme de travail de tout le

umonde, je ne veux pas étre

catégorisé» (755)

a
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

amis, j'ai gardé tous mes
amis puis ma famille

présente, c’est eux qui m’'ont
aidé a me battre (344)

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation

Plusieurs participants ont eu
recours a un psychologue a
cette phase et y semble que
cette démarche soit tres
aidante. 4e vais aller voir un
psychologue prochainement
pour voir un petit peu si ¢ca va
m’aider » (422) «moi, ca m'a
aidée en tout cas (425) e
suis en traitement avec un
psychologue mais oui, ca m'a
aidé, ca m’'a aidé a sortir un
certain nombre de chose.
C’est ¢a qui a fait que je suis
compléetement différente par
rapport a avant, parce que
l'accident a été un véhicule
qui a fait que j'ai accepté de
voir. Il m'a beaucoup aidée,
je me suis redécouverte
(813) «J’ai eu recours a un
traitement en psychologie
(406)

Continuum de
soins

Besoins exprimés

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

Soins aigues

Besoins exprimés

A cette phase, les proches
mentionnent qu’il y a un
manque d’'information a
plusieurs niveaux. Entre
autres, on cherche a obten
de l'information sur le
pronostic, les séquelles et
les droits en lien avec les
compensations possibles.
« En neurologie, on ne sait
rien. » (57) «La vie
s'arréte, on a eu un bébé,
mais on manque
d’'information en
réanimation.» (84) «Je
voulais savoir a quoi j'avais
droit et on ne me disait
rien. » (64) «De connaitre
nos droits, J'aimerais que
VOUS nous prépariez une
plaguette » (50) ©n a
besoin de la vérité de
I'instant sur les séquelles
(70) «Les médecins
préferent dire on ne sait
pas que de parler
d’incertitude.» (159)

Un participant mentionne
gue suite a la période de
réanimation, ils ont besoin
d’étre accompagné.

r« Apres la réanimation, il y
a un grand manque. A cet
période, on a besoin d'étre
plus accompagné> (54)

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation

Par manque d’information,

certaines personnes vont

Les participants suggérent qu

les heures de visite soient

eLa facon d’entrer en
relation pour transmettre
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

aller chercher de
I'information par d’autres
moteurs tel qu’Internet.
«Heureusement qu'il y
avait Internet» (59)

allongées afin de permettre
aux proches d’avoir acces a |
personne TCC. K faudrait
allonger les heures de visites
(194) (SUGGESTION)

Une meére n'a pas eu acces a
son fils traumatisé avant le
lendemain matin puisqu’elle
n'était pas dans les horaires ¢
visite prévue. €©n est aller
voir de quelle heure a quelle
heure on pouvait le visiter.
J'ai vu un peu par le hublot.
On ne pouvait pas le voir
avant le soir. On n’a pas pu le
voir. Je 'ai vu le lendemain
(206)

l'information est parfois
a inadéquate selon une
participante. «Ca s’est
passé a I'angle d’'un
couloir ou il n'y avait
rien. Le médecin est sorti
de la réanimation et il
nous a expliqué un peu.
é0n ne savait pas ce qu'il
avait. On nous a dit qu'il
fallait attendre trois
jours. » (212)

Réadaptation
fonctionnelle

Besoin

S exprimés

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation

A cette phase, des bilans
neuropsychologiques sont
réalisés mais peu utilisés. Leg
familles souhaitent que lorsqu
la récupération physique
s’améliore qu’on débute
rapidement un travail au
niveau cognitif. «Quand ily a
un début de récupération
physique, on devrait
commencer la récupération
cognitive. Il y a des
neuropsychologues dans les
équipes, mais ils évaluent.
(169)
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Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les
acteurs

Pour certaine famille, le TCC ja

eu un impact sur leur activité
professionnel puisqu’ils
voulaient assurer un soutien &
la personne TCG« Ma femme
a pris quatre mois de congé
pour s’occuper d’elle. On se
rend compte qu’il n'y a
personne pour s'occuper
delle. » (32)

Post
réadaptation

Besoins exprimés

La famille reconnait
l'importance des pairs lors
de la période de réinsertio
sociale. Le besoin de
socialisation est
constamment présentLes
amis, il n'y en n'a plus.
Une amie lui dit qu’elle
viendra la voir dans
I'aprés-midi. Elle attend
tout I'apres-midi, et son
amie n'est pas venue.
(148)

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation

Un manque est apparent au
niveau des plans
d’intervention afin d’'identifier
le potentiel de retour a une
participation sociale. &
faudrait qu’on leur dise : tu as
telles compétences et tu peu
faire ca. Il faut la canaliser. Si
tu lui dis : tu vas faire ¢a, elle
va le faire. Aprés 18 mois, on
ne l'avait pas orienté vers ce
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acteurs

gu’'elle était capable de faire
(122)

Les familles semblent laissée
a elle-méme a cette phase. A
cet effet, plusieurs proches
utiliseront différentes
stratégies pour obtenir les
services dont la personnes
TCC a besoin pour améliorer
la réinsertion sociale. Moi, il

a fait le CAT puis aprés se
sont des services que jai
trouvé moi-méme. Il a
simplement besoin qu’on lui
donne un peu plus. Tout est
prévu.» (128) «J’avais une
ami dont le mari travaillait a
CAP emploi. J'ai contacté le
CAP, il y avait le stage»

(134) «il n’y a personne pour
nous aider. J'ai du me
débrouiller. J'ai eu de la
chance de rencontrer Mme x
sinon, ¢a aurait été la galere.
Il faut connaitre les services
mais, on ne sait pas, il n'y a
personne pour aides (143) «
Je suis aller voir une
guérisseuse, mais je n'y crois
pas» (153)

Continuum de
soins

Besoin

S exprimés

Une participantes ne savai
pas que les comportement:
de son fils était di au TCC
qgu'il avait subi il y a de ca

guelgues années.Qn nous
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Relation entre les
acteurs

a dit que s'il est pour avoir
des séquelles, on allait le
savoir treés vite. On ne nous
a jamais dit plus tard qu'il
pouvait y avoir quelque
chose. C'est la premiéere
fois qu'on m’en parle»
(259)

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation

Afin de regrouper
I'ensemble de I'information
sur les différentes phases,
les participants suggérent
un document expliquant les
différentes phases du
continuum. «On devrait
avoir un document qui
expligue tout a toutes les
phases» (155)
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Information
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Soins aigues

Besoins exprimés

Selon les intervenants, lesLes intervenants sont

besoins d’'information sorj
essentiellement centrés g
le diagnostique et sur les
séquelles possibles du
TCC. «La question c'est |
est-ce qu'il va guérird
(185)

tconscients des

uprincipaux besoins
exprimeés par les proche
a cette phase, soient le
besoin d’étre écouté et
d’étre rassuré. kes gens
sont sans cesse en train
de chercher quelqu’un
qui va les écouter, qui v
les rassurer» (148)

Les services, a cette
phase, sont treés
meédicalisés et consiste

sessentiellement a

maintenir la personne
TCC en vie.

Résultats / moyens / stratégies d’adaptation

La communication est un
aspect essentiel de la
personne TCC intubé afin
de gérer les angoisses.
«lls sont intubés, ils ne
peuvent pas
communiguer, mais en
méme temps, ils
comprennent tout. A cet
effet, il y a tout un travalil
de réassurance, mais
aussi d’explication des
étapes a venir dans les
prochains jours» (179)

Puisque 'annonce du
TCC est un choc pour les
proches, les intervenants

Les intervenants utilisen
certaines techniques de
soutien tel que le touche
aupres des proches. Or,
semble parfois difficile
pour les intervenants de
répondre aux besoins
d’écoute et de
réassurance a cette
phase. lls soutiennent
que cela demande un
investissement importan
gu’ils ne sont pas
toujours en mesure de
fournir en raison de
I'intensité des soins.

« Cela va aller jusqu’au
contact, jusqu’au

mentionnent que la

t

—

toucher, toucher une

—
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rétention de I'information
est moindre dans un
contexte de stress et
d’incertitude. «Je pense
gue cela fait beaucoup
d’'information &
emmagasiner pour les
familles. Quand on leur
donne l'information, je
pense gu’ils peuvent en
retenir un quart, un tiers
tout au plus» (379) «On
s'apercoit qu’il y a une
information ou deux qui
sont restées. C’est
I'information positive et
voila, ils sont polarisés la
dessus et tout le reste es
passé completement.
(385)

main, toucher un bras,
rassurer, cela demande
un investissement tres
lourd. » (151)
«Démarche que I'on ne
peut pas toujours faire,
parce qu'il n'y a pas que
¢a, il y ad'autres
patients, et pas
forcément des
traumatisés cranien,
donc on ne peut pas
passer 24 heures sur 24
avec le patient et les
proches» (152)

Les intervenants tentent
t de plus de concentrer le
soins hors des heures d
visite afin d'étre
disponible a cette
période pour étre
davantage auprés des
proches. ©n
s'organise, on fait les
soins avant et aprés
mais, pendant ces deux
heures de visite, on
essaie d’étre disponible
afin de pouvoir
discuter.» (257)

Lorsque les personnes
traumatisées sont des
enfants, les intervenants

[72)




XLVI

Information

Soutien

Soins et services

Relation entre les acteurs

se montrent davantage
flexibles a I'accueil des
parents hors des heures
de visites afin de
permettre a ceux-Ci
d’étre présent aupres de
leur enfant. <On bas de
18 ans, on se débrouille

On laisse les parents. L¢
plus souvent, en tout
cas » (245)

et on met des paravents.

vl

Réadaptation
fonctionnelle

Besoins

exprimés

La phase de réadaptatior
fait naitre d’autres besoin|
d’'information pour les
proches qui sont
davantage liés a I'avenir
de la personne TCC.
Ainsi, les questions
suivantes reviennent
régulierement selon les
intervenants : Quand va-
t-il remarcher, repatrler,
reprendre les cours,
travailler? » (341) «
Quand ils arrivent dans
notre service, c'est :
quand va-t-il pouvoir
reprendre ses études?
(122) Les séquelles de
nature psychologique
doivent aussi faire I'objet

Les intervenants
smentionnent que subir u
traumatisme cranien est]
difficile pour un couple.
Le couple éclate souver
d’aprés leur expérience
«Apres réflexion, la
grande majorité des
couples ont éclaté, mais
les quelgques-uns qui
reste ensemble, c’est
rarissime, méme quand
ces les enfants : souven
I'accident de I'enfant fait
éclater le couple
parental» (879)

Le besoin de
socialisation de la
personne TCC est
reconnu des intervenant

d’'information. «Donc, il y

n

t

Besoins et stratégies
d’adaptation aux
différentes phases du
continuum de soins dy

point de vue des
personnes traumatisée
cranio

*S

cérébrales, des
proches et des
intervenants dans g
région de Bordeaux
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a une illusion physique
qui est 14, bien présente,
comme il était avant, et e
méme temps, un décalag
psychologique» (841

« Parce que souvent,
c'est dehors, justement
ny a les copains qui ne
evont pas dans la
chambre, mais ils se soi
donnés rendez-vous
dehors, alors ca c’est
trés important» (437)

nt

Résultats / moyens /

stratégies d’adaptation

D’un autre coté, les
intervenants mentionnent
se sentir impuissant face
aux multiples questions
exprimées par les proche
puisque la plupart du
temps, ils n'ont pas la
réponse a ces questions.
«lls ne vont pas mourir,
mais 13, ils commencent 3
poser des questions :
guelles vont étre les
séquelles? sont-elles
définitives? Et ¢a, on ne
peut pas répondre> (101)

L'annonce de la phase dg
réadaptation semble

porteuse d’espoir pour la
personne TCC et les

proches. Cependant, les
intervenants suggeérent g
cette phase soit explique

Les infirmiéres tentent
pour leur part d’étre a
I'écoute de la personne
TCC et de ses proches.
s« On va essayer d'étre
présente, en tout cas
d’écouter.» (922) De
plus, en équipe,
lorsqu’une famille
h semble en souffrance oy
inadapté, I'équipe les
référe a une personne
pouvant les aider.
«Donc, on essai de voir|
en équipe ce qu'on
pourrait faire. C'est la
surveillante qui dégage
> du temps et qui essaie d
recevoir le ou la
personne pour expliquet
le projet, I'état du
patient, etc. on le fait
ubeaucoup I'aprés-midi,
parce que les familles

Les intervenants sont
conscients que plusieurs
bilans psychologiques
sont réalisés, mais que tr
peu sont utilisés. Rarce
qgu’il y a d’autre patients
qui sont a voir et d’'autres
bilan qui sont a faire
donc, beaucoup de travai
I pour les bilans
psychologiques plus que
de prise en charge»
(1108)

Pour établir les plans
d’intervention a cette
phase, les professionnelg
€se rencontrent pour
élaborer les objectifs qui
sont présentés au patient
par la suite. €'est-a-dire
que se sont les
professionnels qui se
rencontrent et qui

Actuellement, I'équipe

ne semble pas avoir de

contact efficace avec Ig

epersonne TCC et les
proches. dly ales
patients d’'un c6té, il y g
la famille de l'autre et
les soignants de 'autre

| Jamais on ne se
retrouve ensemble
(771) «Mais oui, des
réunions, justement,
d’écoute avec les
familles, les patients:
(767)

aux personnes TCC et al

xsont présentent eton

décident en fonction de
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proches avant leur arrivés
puisque, c’est souvent a
cette période que ceux-ci
font face aux limites et
aux séquelles a long term
liées au TCC. «e mot
rééducation veut tout dire
pour eux. C’est un rayon
de soleil et ils pensent qu
c’est la rééducation d'un
bras, d’'une jambe et que
tout va se faire
rapidement et va étre trég
positif. » (961) «l faut
prendre le temps
d’expliquer un peu
comment ¢a se passe, py
rester toujours avec la
notion qu’on ne peut
savoir, qu’on ne peut pas
prédire I'évolution. Mais
bon, ¢a c’est trés difficile
a accepter pour les
familles et le patient»
(956)

5 passe beaucoup de tem
a discuter» (928)

Les familles sont
eonsidérées par les
intervenants comme treg
importante dans les soir
de la personne TCC.

e« Les familles sont tres
importantes pour le
patient. On essai de les
inclure en commencent
par amener des choses,
puis apres, ca arrive tres
souvent, quand il faut le
mobiliser...par exemple

is’est maman qui frotte le
petit dos..» (415)

Lorsqu’une famille
présente des signes de

d’étre présente, et s'il y
lieu, réfere a la
surveillante. <On essai

I'on peut faire, ce qui se
dégage. C'est la
surveillante qui dégage
du temps et qui essai de
recevoir le ou la
personne pour expliquet
le projet, I'état du
patient, etc., pour

détresses, I'équipe essaie

de voir en équipe ce que

pkétat du patient. On essa
de faire le « staff » dans
les trois semaines, quinzg
jours qui suit leur
arrivée » (1066)

~

d_es intervenants sont
conscients qu’aucun
service n’est disponible
pour le conjoint de la
personne TCC. A cette
question, les intervenants
on tout simplement

5 répondu : «a n’existe

spas» (907)

A

A

D

I'intégrer un peu mieux
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ou juste l'aider un peuw»
(928) Dans le méme
ordre d'idée, des équipe
réferent a un cadre de
service. «Quand on sent
gue la personne va
lacher prise, ou vraiment
que c’est trop difficile,
on a un cadre de service
et elle prend le temps de
discuter avec la famille,
parfois en relais avec le
médecin» (940)

Post
réadaptation

Besoins

exprimés

Les séquelles cognitives
du TCC peuvent amener
des jugements moraux pa
les proches en lien avec
les comportements de la
personne TCC. parce
gu’on peut percevoir gu'il
y a des changements de
personnalités, de
caractéres, des gros

oublis, des difficultés pour

gérer le quotidien, on
constate que si les famille
ne comprennent pas a
quoi étaient rattachées ce
difficultés, elles
interpretent ¢a souvent
avec des jugements
moraux : il fait expres, il

i’

S

2S

ne fait pas attention, il

Le suivi a long terme de |
clientéle semble peu
structuré et absent dans
certain cas, selon les
intervenants. Selon eux,
les personnes TCC et les
proches ont besoins d’étr
informé des ressources

existantes aux trois phases

du continuum. &«es
patients qu’on revoit
longtemps aprées se
sentent complétement
largués et lachés. Parfois
il N’y avait pas de
ressources financieres, n
serait-ce que : comment j
vais faire pour vivre?
Parce gu’il n’y a personng
qui s’est occupée de ma

D

D
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n'est pas motivé» (1214)

situation.(1155)

Les intervenants
mentionnent que les
personnes TCC revienne
apres plusieurs années

dans le systeme de santé

en échec. onc ils
reviennent apres, on n'a
un dispositif d'aide a
l'insertion, parce que
pendant, effectivement,
deux, trois, quatre ans,
cing ans voire plus, ils on
beaucoup été en échec.
(495)

Résultats / moyens /

stratégies d’adaptation

Dans cette perspective, les

intervenants suggeérent
gu’une évaluation des
ressources dont aura
besoin la personne TCC
les proches, soit réalisés
plus tét dans le
continuum. «Ca, a mon
avis, ca me parait aussi
une priorité a donner dés
le départ, d’avoir une
évaluation de qu’est-ce
que c¢a va donner sur le
plan des ressources.
(1158)

Selon les intervenants, des
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soins et services sont
essentiels pour la clientel
dont le TCC est léger et
dont les séquelles passel
un peu inapergu. Rour
les traumas craniens qui
récupérent plus vite et
pour qui les séquelles
cognitives et
psychologiques peuvent
passer un peu inapergues
il N’y a pas de services.
(1169)

nt

D

Continuum de
soins

Besoins

exprimés

Le suivi de la clientele
TCC devrait étre suivi au
trois mois, par la suite a
un an du traumatisme et
tous les trois ans. Rour
les médecins,
normalement, tous les
traumatismes devraient
étre vus a trois mois de
sortie, puis un an et une
fois tout les trois ans»
(519)

Les intervenants croient
gue la présence d'un
psychologue pourrait
davantage soutenir la
personne TCC et les
proches tout au long du
continuum de soins. ka

présence d'un
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psychologues ou autres
spécialiste devrait arriver
plus tét, comme par
exemple aider les familles
au moment de la période
aigue ou encore de la

rééducation et commencer

ainsi les traitements au
niveau de I'aspect cognitif
beaucoup plus tot:

(1175) (SUGGESTION)

Résultats / moyens /

stratégies d’adaptation

L'absence d’information
tout au long du continuun
est confirmée par les
intervenants pour les TC(
qui sortent rapidement de
I'hépital. « Beaucoup de
personnes qui sont sortie
trés vite et qui n'ont pas
eu d’explication ou de
bilan de professionnels
pour leur expliquer
gu’'est-ce qu'un TCC et le
séquelles surtout
psychologiques du TCG;
(492)

Puisque l'information
semble manquante a
plusieurs étapes du

N

\J

continuum, les

Un suivi de la clientéle au
trois mois, aun ans et a
trois ans est impossible
selon les intervenants
puisque sur un plan
géographique, la clientélg
TCC est dispersée dans
différente région ce qui
nuit a un suivi adéquat.
«C’est vrai que les
médecins n’arrivent pas a
suivre tout le monde,
parce gque apres, les gens
partent dans la nature et
parce qu’ils viennent de
partout et on ne peut pas
les faire revenir» (519)

Les intervenants
proposent que quelqu’un
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intervenants suggéerent
gu’un professionnel
rencontre la personne
TCC et les proches afin d
leur expliquer les
séquelles psychologiques
d’'un TCC. «Cela serait
intéressant pour les
équipes, pour la personng
TCC et les proches, que
des le départ ils puissent
rencontrer un
professionnel qui puisse
expliquer vraiment la
spécificité des troubles
psychologiques, parce qu
je crois que se sont les
séquelles majeures pour
ces patients» (1181)
(SUGGESTION)

Les intervenants
mentionnent qu’il y a déj3
eu de I'information papier
sur le TCC mais ils ne
savent pas si elle existe
encore. 4l y avait un
petit livret qui était sur le
traumatisme cranien»
(442)

accompagne les proches
dés la phase aigue.E&
c'est vrai que si déja des
accompagnants étaient
présent pour proposer au
parents, mais aussi aux
enfants des éléments qui
les aideraient dans cette
épreuve» (211)
(SUGGESTION)




