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RESUME

Problématique : La sexualité est une occupation qui peut étre problématique apreés un
traumatisme cranio-cérébral (TCC) modéré a sévére sur les plans personnel et social. Plusieurs
facettes de la sexualité ne sont pas abordées dans les écrits et peu d’études portent sur les
interventions en maticre de sexualité en période de réadaptation. Objectif : Ce projet de
recherche vise a suggérer des pistes pour améliorer les interventions ergothérapiques en
présence de difficultés sur le plan de la sexualité des personnes ayant subi un TCC modéré a
sévere. Les objectifs spécifiques sont de documenter : 1) la perception et la conceptualisation
des intervenants et des personnes ayant subi un TCC au sujet de la sexualité; 2) la situation de
vie actuelle des personnes ayant subi un TCC en ce qui concerne la sexualité et finalement 3)
les interventions en matiere de sexualité. Cadre conceptuel : Quatre référents théoriques sont
a la base de cette étude : la Charte d’Ottawa (Organisation mondiale de la santé¢ (OMS), 1986),
le profil de pratique des ergothérapeutes au Canada (Association canadienne des
ergothérapeutes (ACE), 2007, 2012), le Mod¢le canadien du rendement et de 1’engagement
occupationnel (MCREO) (Townsend, Polatajko et Craik, 2008), ainsi que le modele de la
sant¢ sexuelle (Robinson, Bockting, Rosser, Miner et Coleman, 2002). Méthode : Une
entrevue focalisée de groupe semi-structurée a été réalisée auprés d’un groupe de six
intervenants du milieu de la réadaptation en déficience physique adulte ceuvrant dans un
programme de traumatologie. Des entrevues individuelles semi-structurées ont également été
réalisées aupreés de cinq personnes ayant subi un TCC modéré a sévére qui vivent dans la
communauté. Résultats : Concernant la conceptualisation de la sexualité, plusieurs €¢léments
du mod¢le de santé sexuelle de Robinson et ses collaborateurs (2002) ont été abordés par les
participants, dont I’aspect relationnel, la communication, le défi, le plaisir (satisfaction),
I’image de soi, le désir, la sécurité, la culture ainsi que I’anatomie et la physiologie humaine.
La sexualité est également abordée en termes d’occupation chez les intervenants. Les résultats
révelent des différences dans la fagon de concevoir la sexualité entre les différents
participants. Quant a la situation des personnes ayant subi un TCC, les tableaux cliniques sont
variés. Les séquelles et leurs conséquences sont différentes d’une personne a ’autre, de méme
que leur situation de vie. Etant donné le petit nombre de participants, cela ne permet pas de
tracer un portrait clair de la situation des personnes ayant subi un TCC. Concernant les
interventions, peu de consensus sur la fagon d’intervenir en mati¢re de sexualité peuvent étre
dégagés. Aborder la sexualité en contexte clinique est rapporté comme étant difficile. La
composante culturelle, le niveau de connaissance, les sentiments d’incompétence associée au
role ainsi que le manque de ressources sont rapportés comme une limite aux interventions
reliées a la sexualité. Discussion : Concernant la conceptualisation, certaines dimensions du
modé¢le de santé sexuelle de Robinson et ses collaborateurs (2002) ont été abordées. De
nombreux commentaires démontrent le faible sentiment de compétence des intervenants et
qu’ils ne sont pas a I’aise pour aborder le sujet, tel que rapporté dans les écrits. Une formation
interdisciplinaire qui permettrait d’intégrer les nombreuses facettes de cette occupation, par
exemple en fonction du modele de Robinson, pourrait améliorer ce sentiment de compétence.
Le petit nombre de répondants a cette étude est toutefois une limite a ses conclusions.
Conclusion : Les données recueillies ont fait ressortir des lacunes concernant Ia
conceptualisation de la sexualité ainsi que la compétence des intervenants. Une amélioration



Vi

de la formation des professionnels et particulierement les ergothérapeutes semble essentielle.
La diversité¢ des situations et des propos tend a démontrer que ’ouverture a la différence
semble une des conditions pour intervenir sur ce plan.

Mots clés francophones: Traumatisme cranio-cérébral, TCC, sexualité, ergothérapie,
réadaptation

Mots clés anglophones: Traumatic brain injury, TBI, sexuality, occupational therapy,
rehabilitation



1. INTRODUCTION

Etant donné la réalité souvent complexe des personnes ayant subi un traumatisme cranio-
cérébral (TCC) sur les plans personnel, social et communautaire, la réadaptation nécessite la
collaboration de plusieurs professionnels dont les ergothérapeutes. En effet, le cerveau étant le
moteur des comportements humains, s’il est blessé a la suite d’un accident, cela peut entrainer
différents types de désordres (Société de 1’assurance automobile du Québec (SAAQ), 2010,
p.6). En tant qu’expert en habilitation de I’occupation, 1’ergothérapeute peut agir sur plusieurs

plans aupres des personnes ayant subi un TCC.

La situation des personnes ayant subi un TCC modéré a sévere en ce qui concerne la
sexualité est rapportée comme problématique sur le terrain. En effet, lors d’une discussion
avec un expert, soit une travailleuse sociale (TS) diplomée en sexologie ceuvrant depuis
plusieurs années auprés de la clientele TCC modéré a sévere, celle-ci aborde
systématiquement les comportements sexuels comme étant une problématique retrouvée chez
cette clientele. Dans ce contexte, il est facile d’imaginer également la présence de
problématiques sous-jacentes telles que 1’adoption de comportements sexuels a risque, en
particulier en ce qui concerne les infections transmises sexuellement (ITS) et les grossesses
non planifiées. Dans les écrits scientifiques, la sexualité en lien avec cette clientele est un sujet
peu développé et plusieurs aspects sont peu abordés. La sexualité peut avoir de multiples
facettes et touche plusieurs aspects de la personne, des occupations et de I’environnement.
Cela améne a réfléchir sur I’implication des intervenants, dont les ergothérapeutes, en maticre
d’interventions relatives a la sexualité. Ainsi, cet essai porte sur la sexualité apres un TCC

modéré a sévere et met 1’accent sur les interventions en matiére de sexualité.

Dans les prochaines sections, la problématique ainsi que 1’objectif de recherche, le
cadre conceptuel, la méthode et les résultats sont d’abord présentés. Ensuite, la discussion et la

conclusion de I’étude sont partagées.



2. PROBLEMATIQUE

Cette section présente 1’état des connaissances actuelles en ce qui concerne la sexualité
apres un TCC modéré a sévere. Le TCC est d’abord décrit en termes d’impacts sur la personne
et ’entourage. Ensuite, la situation des personnes ayant subi un TCC modéré a sévére en
mati¢re de sexualité et de relations intimes est exposée selon des informations tirées de la
documentation scientifique. La situation des professionnels de la santé en contexte
d’intervention en mati¢re de sexualité et de relations intimes aupres de cette clientele est
¢galement documentée. Finalement, la pertinence de I’étude ainsi que 1’objectif de recherche

sont présentés.

2.1 Le traumatisme cranio-cérébral

Plus de 13 000 personnes subissent un TCC au Québec chaque année, soit a la suite
d’un accident de la route (45%), d’une chute (30%), d’un accident de travail (10%), d’une
blessure sportive (10%) ou d’une agression physique (5%) (Regrouppement des associations
de personnes traumatisées cranio-cérébrales du Québec (RAPTCCQ), 2013). Parmi les
personnes ayant recu un diagnostic de TCC, 40 % sont des cas modérés et graves et prés de

75% sont de jeunes hommes de moins de 35 ans (Fondation Martin Matte, 2012).

L’ampleur des dommages causé€s au cerveau est variable et les « séquelles sur le plan
neuropsychologique ne sont pas toujours en relation directe avec le degré d’atteinte constatée
sur le plan physique ou neurologique » (SAAQ, 2010, p.12). D’ailleurs, le TCC est souvent
considéré comme un «handicap invisible». La majorité des personnes ayant recu un diagnostic
de TCC modéré a sévere devra composer avec une perturbation occupationnelle sur différents
plans en raison de problémes cognitifs (déficit de la mémoire de travail, difficulté de langage
et de communication, difficulté d’attention et de concentration et autres), comportementaux
(dépression, anxiété, changement de personnalité), physiques (maux de téte, difficulté¢ de
sommeil, fatigue et autres) et relationnelles (déficit dans les habiletés sociales) a la suite du

TCC (Aloni et Katz, 2003; Moreno, Arango Lasprilla, Gan et Mckerral, 2013).



Le role d’expert en habilitation de 1’occupation constitue un réle pivot dans le
processus de réadaptation, de méme que la compétence et I’expertise clé¢ de I’ergothérapeute
(Association canadienne des ergothérapeutes, 2007, p.4). Ce dernier intervient pour favoriser

la réalisation de diverses occupations des victimes d’un TCC.

La sexualité est un des ¢léments de la vie quotidienne qui peut étre perturbé suite a un
TCC et auquel les personnes ayant subi un TCC doivent s’adapter. En effet, a la suite d’un
TCC modéré a sévere, la personne est potentiellement vulnérable sur le plan de la sexualité en
raison des séquelles mentionnées précédemment. De plus, le TCC survient, dans la majorité
des cas, a un stade de vie ou de nombreux changements sur le plan de la conscience de soi, du
corps et de la sexualité se produisent (Aloni et Katz, 2003). Pourtant cet aspect fondamental de
la vie autant sur le plan personnel, relationnel que social recoit relativement peu d’attention

des ergothérapeutes, que ce soit au cours de leur formation, en clinique ou en recherche.

2.2 La sexualité aprés un TCC modéré a séveére

La majorité des études en lien avec les problématiques sexuelles des personnes ayant
subi un TCC modéré a sévere est davantage orientée vers une diminution de I’activité sexuelle
et de la qualité des relations intimes. Ce changement est principalement caractérisé¢ par une
diminution du désir sexuel et de I’excitation sexuelle (Downing, Stolwyk et Ponsford, 2013;
Moreno, Arango Lasprilla, Gan et McKerral, 2013; Sander, Maestas, Pappadis, Sherer,
Hammond et Hanks 2012; Simpson et Baguley, 2012). La composante psychosociale semble
jouer un role majeur sur le plan de la sexualité¢ et des relations intimes. La dépression
(Downing, Stolwyk et Ponsford; Moreno et coll.; Ponsford, Downing et Stolwyk, 2013;
Sander, Maestas, Nick, Pappadis, Hammond, Hanks et Ripley, 2013; Simpson et Baguley), la
diminution de 1’estime de soi (Downing, Stolwyk et Ponsford; Howes, Edwards et Benton,
2005; Moreno et coll.; Ponsford, Downing et Stolwyk; Simpson et Baguley;) et le sentiment
d’étre moins attirant (Downing, Stolwyk et Ponsford; Simpson et Baguley) sont tous des
¢léments qui ont été rapportés comme des changements a la suite du TCC. Ces ¢léments sont
associés de fagon significative a une diminution globale de la sexualité et du niveau de
satisfaction. D’autres facteurs, comme : la fatigue (Downing, Stolwyk et Ponsford; Goldin,

Cantor, Tsaousides, Spielman et Gordon, 2013; Moreno et coll.), la diminution de Ia



participation sociale (Sander et coll.), un niveau d’indépendance faible dans les activités de la
vie quotidienne (Downing, Stolwyk et Ponsford; Ponsford, Downing et Stolwyk; Simpson et
Baguley) et la prise de médicaments (antidépresseurs) (Simpson et Baguley), sont également
associés de fagon significative & une diminution des activités sexuelles. A 1’opposé, une
augmentation globale des activités sexuelles et de la qualité des relations intimes seraient
associées a un jeune age (Downing, Stolwyk et Ponsford; Ponsford, Downing et Stolwyk;
Sander et coll.), a un état moins dépressif et anxieux et a une grande confiance en soi

(Downing, Stolwyk et Ponsford).

La présence de comportements sexuels mal adaptés, associés a la désinhibition et a
I’'impulsivité est également rapportée dans les écrits scientifiques (Bezeau, Bogod et Mateer,
2004; Rochat, Beni, Bilieux, Azouvi, Annoni et Van der Linden, 2010). Selon les experts, les
comportements sexuels déviants sont également rapportés comme problématiques. Kramer,
Nelson et Li (1993) ont mené une étude portant sur la sexualité a risque aupres de 23
participants ayant recu un diagnostic de TCC modéré a sévére. Les résultats obtenus a la suite
de I’administration d’un questionnaire évaluant le niveau de risque sur le plan sexuel
suggerent un risque élevé de contracter une ITS chez cette clientéle associée a un niveau de
connaissance faible concernant les pratiques sexuelles a risque et les ITS. Il importe de
mentionner la présence d’une comorbidité¢ d’abus d’alcool et de drogue chez les participants.
Toutefois, les résultats démontrent I’absence de corrélation entre le niveau de risque et I’age,
le sexe, le niveau d’éducation ainsi que la présence plus ou moins importante d’abus d’alcool

et de drogues.

2.3 Les interventions en lien avec la sexualité et les relations intimes des personnes ayant
subi un TCC

A partir du moment ol 1’on reconnait la présence d’un besoin chez cette population en
matiére de sexualité et de relations intimes, comment les interventions doivent-elles favoriser
la réponse a ce besoin ? La perception des intervenants est peu documentée en ce qui concerne
la fagon d’intervenir sur le plan de la sexualité et des relations intimes aupres de la clientéle
TCC modéré a sévere. Katz et Aloni (1999) ont réalisé une étude auprés de 19 psychologues,

six TS, deux neuropsychologues et deux médecins qui avaient en moyenne 17,5 années



d’expérience dans le domaine de la réadaptation aupres de la clientele TCC. Selon eux, les
difficultés sexuelles et la qualité des relations intimes sont secondaires aux problémes
émotionnels et comportementaux liés au TCC. Le contréle de ces éléments conduirait a une
diminution des plaintes en mati¢re de sexualité. Parmi les interventions suggérées, celles
visant la modification de comportements, les thérapies de groupe, 1’enseignement et
I’entrainement des habiletés sociales sont mentionnées. Une autre étude a été effectuée par
Simpson et Long (2004) aupres de 37 intervenants (incluant des TS, des psychologues, des
infirmiéres et des ergothérapeutes) provenant de centres de réadaptation et du secteur
communautaire et ayant participé a un programme d’éducation sexuelle auprés de personnes
ayant subi un TCC. Les participants ont révélé que les trois éléments les plus souvent abordés
au cours de leur expérience ont €té : «qu’est-ce que la sexualité ?», «la dysfonction sexuelle»

et «les difficultés a rencontrery».

Comment est-ce que les intervenants considérent la sexualit¢ en contexte de
réadaptation ? Est-elle suffisamment prise en compte dans I’analyse des besoins des clients ?
Selon I’enquéte menée par Bélanger (2009), seulement 37 % des intervenants mentionnent que
les préoccupations des patients ayant subi un TCC sur leur sexualité sont prises en compte de
facon efficace. Les résultats de cette enquéte révelent également que 93 % des intervenants
sont d’accord pour dire que les interventions concernant la sphére sexuelle sont importantes et
bénéfiques et qu’elles devraient étre intégrées davantage dans la démarche globale de
réadaptation aupres de cette clientéle. En ce qui concerne la sexualité en général, I’étude de
Haboubi et Lincoln (2003) révele que 90 % (n=813) des professionnels (incluant des
infirmieres, médecins, physiothérapeutes et ergothérapeutes) suggerent que la sexualité soit
considérée avec une approche holistique, ce qui signifie I’implication de tous les
professionnels de la santé. Toutefois, 86 % consideérent ne pas étre suffisamment formés dans
le domaine et 94 % n’aiment pas discuter du sujet avec leur client. Les professionnels en
contexte de réadaptation rapportent avoir un sentiment de connaissance et de compétence
faible en matiere de sexualité découlant d’un manque de formation (Couldrick, Sadlo et Cross,
2010; Dyer et Nair, 2014; Hyland et Mc Grath, 2013; Post, Gianotten, Heijnen, Lambers et
Willems, 2008). Selon les résultats obtenus a I’échelle d’auto-évaluation Knowledge, Comfort,

Approach, and Attitude towards Sexuality Scale (KCAASS) (Kendall, Booth, Fronek, Miller



et Geraghty, 2003), la majorit¢ des intervenants (incluant des ergothérapeutes,
physiothérapeutes, médecins, infirmieres, TS et psychologues) qualifie leur niveau de
compétence de faible et d’insuffisant (Post et coll.). Les ergothérapeutes constituent le groupe
qui estime leur niveau de compétence le plus faible (Post et coll.). D’autres barricres
concernant I’intégration de la dimension sexuelle en pratique ont été identifiées, dont :
I’inconfort a aborder la sexualité avec les clients (Dyer et Nair; Jones, Weerakoon et Pynor,
2005) associés a la peur d’étre intrusif, de ne pas avoir de solutions a proposer (Couldrick,
Sadlo et Cross) ou de ne pas savoir comment et quand 1’aborder (Dyer et Nair), I’ambivalence
face a la pertinence de considérer cette dimension lors de 1’établissement des priorités,
secondaire a un manque de sensibilisation (Couldrick, Sadlo et Cross; Hyland et Mc Grath) et
une fausse perception des clients en matiere de sexualité liée a une stigmatisation (Couldrick,
Sadlo et Cross; Esmail, Darry, Walter et Knupp, 2010). De plus, I’ambivalence sur le plan des
roles professionnels et des responsabilités ainsi que la structure des organisations et services
(manque de services spécialisé€s, environnement clinique) sont également rapportés comme

des limites a la considération de la sexualité dans la pratique clinique (Dyer et Nair).

Afin d’illustrer la complexité entourant la fagon d’aborder la sexualité en contexte de
réadaptation, il est possible de se référer au dernier épisode de la premicre saison de la série
télévisée «Les beaux malaises» (Leclerc, 2014), une émission de vulgarisation et de
sensibilisation sur la problématique du TCC, soutenue par la Fondation Martin Matte. Martin
Matte est un humoriste dont le frére a été victime d’un grave TCC et qui s’implique donc dans
cette cause. Dans cette émission, 1’équipe de réadaptation rencontre le frére du client (Martin
Matte) pour discuter de la situation sexuelle de Marc (client). Les opportunités de Marc
d’établir une relation intime avec une fille sont limitées étant donné la présence de séquelles
importantes secondaires a un TCC sévere et le fait qu’il réside en hébergement spécialisé.
Toutefois, Marc ressent le besoin de vivre une relation intime. Alors qu’un malaise est
hautement perceptible au sein de 1’équipe, Martin Matte essaie de défendre les intéréts de son
freére, tandis que 1’équipe propose un plan visant a canaliser le désir sexuel de Marc en lui
proposant de participer a des loisirs. L’inconfort peut mener les intervenants a favoriser une

approche plus ou moins pertinente au détriment d’une approche centrée sur le client. Cette



émission illustre de fagon caricaturale une attitude des intervenants qui est congruente avec les

écrits rapportés.

2.4 Pertinence de I’étude

La sexualité aprés un TCC modéré a sévere est un phénomeéne complexe, relativement
peu abordé dans les écrits scientifiques, qui mérite d'étre approfondi davantage étant donné la
nature des atteintes cognitives et comportementales de cette clientéle ainsi que ses besoins.
Bien que la sexualité ait toujours fait partie intégrante de la vie de 1'étre humain, sa perception
varie d’une culture a I’autre, d’une époque a I’autre et méme d’une personne a ’autre. Cette
perception peut également évoluer pour différentes raisons dans tous ces aspects. Les lacunes
dans les compétences des ergothérapeutes sur ce plan associées a la reconnaissance de
I’importance de cette dimension pour tous les €tres humains justifient l'actualisation de
données relatives a la sexualité chez les clientéles vulnérables, comme les personnes ayant

subi un TCC modéré a sévere.

2.5 Objectif de recherche

Afin d’améliorer les pratiques et de mieux accompagner les personnes ayant un TCC
modéré a sévere dans I’ensemble de leurs occupations, incluant la sexualité, une meilleure
compréhension de la sexualité est d’abord nécessaire. Ainsi, les objectifs spécifiques sont de
documenter : 1) la perception des intervenants et des personnes ayant subi un TCC au sujet de
la sexualité ainsi que leur conceptualisation de la sexualité; 2) la situation de vie actuelle des
personnes ayant subi un TCC en ce qui concerne la sexualité et finalement 3) les interventions
en maticre de sexualité. En effet, la grande majorité¢ des études citées précédemment a pour
but d’établir un lien de cause a effet et porte davantage sur la mesure de prédicteurs d’une
dysfonction sexuelle a la suite d’'un TCC modéré a séveére (Downing, Stolwyk et Ponsford,
2013; Goldin, Cantor, Tsaousides, Spielman et Gordon, 2013; Howes, Edwards et Benton,
2005; Moreno, Arango Lasprilla, Gan et McKerral, 2013; Ponsford, Downing et Stolwyk,
2013; Sander, Maestas, Nick, Pappadis, Hammond, Hanks et Ripley, 2013; Sander, Maestas,
Pappadis, Sherer, Hammond et Hanks 2012; Simpson et Baguley, 2012). Par contre, la

dysfonction sexuelle n’y est pas clairement définie de méme que les fagons d’intervenir.



3. CADRE CONCEPTUEL

Dans la mesure ou la sexualité est considérée comme une occupation ou une habitude
de vie, il devient nécessaire de la définir pour mieux la comprendre. D’ailleurs, il est possible
que la sexualité, dans 1’analyse des besoins des clients, ne soit pas prise en compte de fagon
efficace en raison d’une difficulté a conceptualiser la sexualité. Peu de recherches se sont
penchées sur la conceptualisation de la sexualité, alors qu’il s’agit d’une étape essentielle a

I’analyse des besoins des clients.

Quatre référents théoriques sont a la base de cette étude: la Charte d’Ottawa
(Organisation mondiale de la santé¢ (OMS), 1986), le profil de pratique des ergothérapeutes au
Canada (Association canadienne des ergothérapeutes (ACE), le Modéele canadien du
rendement et de 1I’engagement occupationnel (MCREO) (Townsend, Polatajko et Craik, 2008),
2007, 2012), ainsi que le modele de la santé sexuelle (Robinson, Bockting, Rosser, Miner et

Coleman, 2002).

3.1 La Charte d’Ottawa

La Charte d’Ottawa déclare que: « Pour parvenir a un état de complet bien-Etre
physique, mental et social, I’individu doit pouvoir identifier et réaliser ses ambitions, satisfaire
ses besoins, et évoluer avec son milieu ou s’y adapter » (OMS, 1986, p.2). Dans cet essai, la
sexualité et les relations intimes sont considérées comme un des besoins fondamentaux des
individus, que la personne doit apprendre a satisfaire. La sexualité et les relations intimes
contribuent a 1’état de bien-étre. La personne qui subit un TCC modéré ou sévere doit
s’adapter & une nouvelle situation en rapport avec elle-méme, ses occupations et son
environnement, ce qui peut inclure a un changement sur le plan de la sexualité et des relations
intimes. La Charte d’Ottawa constitue donc un principe général et fondamental pour aborder la
sexualité et les relations intimes dans cet essai, que les deux prochains référents théoriques

vont permettre de considérer plus en détail.



3.2 Le profil de la pratique de I’ergothérapeute au Canada

Les professionnels de la santé, incluant [D’ergothérapeute, font partie de
I’environnement social du client au cours de la réadaptation et ont un role majeur aupres de
celui-ci de par leur connaissance et leur expertise. Ils aident le client a s’adapter a son milieu
et ’accompagnent dans la réalisation de ses projets et la réponse a ses besoins. Ainsi, selon la
charte d’Ottawa, ils contribuent au bien-étre de la personne. Par conséquent, il importe de
réfléchir sur les pratiques actuelles. Etant donné que la sexualité peut étre considérée comme
une occupation, 1’analyse des pratiques en matiere de sexualité en contexte de réadaptation est
basée sur le profil de la pratique de I’ergothérapeute au Canada (ACE, 2007, 2012) et la

compétence d’expert en habilitation de I’occupation.

3.3 Le Mode¢le canadien du rendement et de ’engagement occupationnel

En ergothérapie, le bien-&tre passe par I’engagement dans des occupations qui
s’harmonisent avec les valeurs, les préférences, les capacités et les roles de la personne, et qui
contribuent a un état de satisfaction. L’occupation représente tout ce que fait une personne
pour s’occuper d’elle-méme, y compris prendre soin d’elle (soins personnels), prendre plaisir a
la vie (loisirs) ainsi que contribuer a I’édification sociale et économique de la communauté
(productivité) (Townsend et Polatajko, 2013, p.444). Puisqu’elle est rarement accomplie de
facon isolée, I’engagement d’une personne dans une occupation est souvent étroitement
imbriqué avec celui d’une autre personne ou d’un groupe (Townsend et Polatajko, 2013, p.50).
Par conséquent, le bien-étre et la satisfaction de la personne au travers I’occupation sont
étroitement liés au bien-€tre social des pairs et de la communauté. Ainsi, I’occupation ne
consiste pas uniquement a s’occuper de soi mais aussi des autres. Ces ¢léments fondamentaux

en ergothérapie servent de base pour analyser et comprendre la problématique de la sexualité.

Le MCREO favorise une approche centrée sur le client au travers 1’importance
accordée a la signifiance de I’occupation. Les étres humains s’engagent dans des occupations
pour de nombreuses raisons. La méme occupation peut avoir une myriade de signifiances
différentes selon le but de 1’individu, son contexte environnemental ou son humeur (Hasselkus

et Rosa, 1997, p.9-10, cit¢ dans Townsend et Polatajko, 2008, p.72). Ainsi, une méme
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occupation peut avoir une signifiance différente d’un individu a 1’autre. De plus, chez un

méme individu, la signifiance accordée a une occupation peut varier selon le contexte.

Le MCREO (Figure 1) constitue le modéle de référence dans la pratique
ergothérapique. Il permet de dresser un portrait occupationnel global du client par 1’utilisation

d’une approche holistique qui intégre la composante personnelle et environnementale.

Lenvironnement

Dimension |

Domaine
de

I'ergothérapie

spirituelle

A Di
¥ cognitive

Domaine des loisirs

Figure 1. Le MCREO,Townsend, Polatajko et Craik (2008) dans Townsend et
Polatajko (2013), p.27. Reproduction autorisé par I’ACE (Annexe A).

La dimension de la sexualité est peu développée dans le MCREO. Ce dernier définit la
sexualité par «avoir des rapports sexuels» et I’intégre dans les soins personnels, plus
spécifiquement dans 1’hygiéne personnelle (Law, Baptiste, Carswell, McColl, Polajko et
Pollock, 2014). Un modele spécifique a la sexualité est donc utilisé en complément dans cette

étude.

3.4 Le modele de la santé sexuelle

Lorsque le client vit une perturbation occupationnelle dans un domaine précis comme
la sexualité, I'utilisation d’un cadre conceptuel spécifique a cette occupation est nécessaire

afin d’avoir un regard complet de la situation du client. Pour sa vision plus élargie de cette
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occupation, cet essai s’est inspiré du modele de la santé sexuelle de Robinson, Bockting,
Rosser, Miner et Coleman (2002) (Figure 2) pour analyser la situation vécue par les personnes

ayant subi un TCC modéré a sévere sur le plan de la sexualité.

9. Relation et

2. Culture et

intimité spriritualité

8. Bien-étre
(satisfaction, plaisir)

3. Anatomie et
physiologie

6. Image corporelle

Figure 2. Modge¢le de la santé sexuelle, adapté de Robinson et coll. (2002).

Ce modele, tout comme le MCREO, favorise I’adoption d’une vision holistique de la
personne. Il comprend neuf dimensions qui couvrent les nombreuses facettes de la sexualité,
dont la communication, la sécurité, le défi, I’image corporelle, le désir et autres (voir la figure
2). 1l favorise également le bien-étre et la santé a travers 1’engagement dans une pratique
sexuelle saine, sécuritaire et satisfaisante. Selon ce mod¢le, la santé sexuelle ne se définit pas
uniquement par ’aspect fonctionnel des organes génitaux. Elle se définit également par

I’habileté a ressentir du plaisir, a €tre intime avec un partenaire, 8 communiquer ses besoins et
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désirs, a agir de fagon intentionnelle et responsable, a respecter ses propres besoins et limites
ainsi que ceux du partenaire. Elle intégre la notion de culture par le respect des différences et
de la diversité individuelle. Ainsi, elle tient compte a la fois de la dimension personnelle et

environnementale (sociale et culturelle).



4. METHODE

Cette section présente d’abord le devis de recherche, les participants (population, critéres
de sélection, recrutement), les outils de collecte de données utilisés, I’analyse des données,

ainsi que les considérations éthiques.

4.1 Devis de recherche

Un devis qualitatif, descriptif et phénoménologique a été utilisé pour connaitre la
perspective des intervenants ainsi que des personnes ayant subi un TCC modéré a sévere en

matiére de sexualité.

4.2 Participants et recrutement

Deux populations ont été ciblées : des intervenants du domaine de la réadaptation et
des personnes ayant subi un TCC. Les critéres de sélection des intervenants étaient : 1) avoir
au moins trois années d’expérience aupres de la clientele ayant subi un TCC, et 2) avoir un des
titres d’emploi suivant : I’ergothérapie, le travail social, la psychologie, la neuropsychologie,
la psychoéducation, la sexologie ou la médecine. Le nombre de participants souhaités se
situait entre six et huit. Le recrutement des intervenants s’est fait par choix raisonné et par
convenance, selon la méthode boule de neige, en fonction des critéres établis ainsi que sur une
base volontaire. Ils ont été recrutés dans des centres de réadaptation en déficience physique de
la province de Québec. Les milieux ont été€ choisis sur une base de convenance. La procédure
du recrutement était la suivante : un ergothérapeute de 1’équipe de réadaptation a été contacté
par téléphone, informé et invité a participer au projet. Cette méme personne a ensuite partagé
I’invitation a d’autres professionnels potentiellement susceptibles de participer au projet selon

les criteéres d’admissibilité préétablis.

Les critéres de sélection des personnes ayant subi un TCC étaient : 1) la présence d’un
diagnostic de TCC modéré a sévere, 2) leur admission dans un centre de réadaptation physique
en raison de leur diagnostic de TCC, 3) le sexe masculin, et 4) leur age au moment du

diagnostic €gal ou inférieur a 25 ans. Deux raisons justifient le choix du critére relatif au sexe



14

masculin et a I’age : d’abord le désir d’avoir une certaine uniformité dans les répondants et
ensuite parce que, sur le plan épidémiologique, les hommes sont plus nombreux a avoir recu
un diagnostic de TCC (trois hommes pour une femme) et que ce traumatisme touche un grand
nombre de personnes de moins de 25 ans (Fondation Martin Matte, 2012). Les personnes
ayant une importante atteinte sur le plan de la communication, autant sur le plan de la
compréhension que de l’expression, ont €té exclues. Les clients ont été recrutés dans la
communauté par I’intermédiaire d’un organisme communautaire pour personnes ayant subi un
TCC situé dans la province de Québec. Le mode de recrutement des participants a été fait par
choix raisonné selon des critéres d’admissibilité établis ainsi que par convenance et sur une

base volontaire. Le nombre de participants souhaité était de cinq a huit.

En ce qui concerne la procédure de recrutement, étant donné la nature du sujet et du
type de clientele, un intervenant de I’association pour traumatisés cranio-cérébraux, bien
connu des usagers, a été¢ contacté par téléphone et invité a participer au recrutement des
participants afin d’augmenter les chances d’obtenir une réponse positive de la part des
personnes admissibles. Celui-ci a été rencontré et informé de I’objectif du projet ainsi que des
criteres d’inclusion et d’exclusion. Il a été également informé des principaux thémes qui
seraient abordés lors des entrevues afin d’orienter la sélection des participants selon leur

capacité a échanger sur ces thémes.

4.3 Collecte de données

Etant donné qu’il s’agit d’un devis qualitatif, descriptif et phénoménologique, des
entrevues semi-structurées ont été utilisées. Les entrevues ont été enregistrées a 1'aide d'un
magnétophone afin de faciliter I’analyse des données par la transcription du contenu de
l'entrevue sous forme de verbatim.

En ce qui concerne les intervenants, une entrevue focalisée de groupe a été réalisée
pour obtenir leur perspective afin d’augmenter la richesse des informations (Fortin, 2010,
p-430). De plus, étant donné que les intervenants ont I’habitude de travailler dans un contexte
d’interdisciplinarité, I’entrevue de groupe se rapprochait du contexte réel de travail.
L’entrevue focalisée de groupe s’est déroulée dans un local de 1’un des centres de réadaptation

de la province de Québec sur I’heure du diner. Une période de 45 minutes a été allouée a cette
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entrevue. Les participants qui ne pouvaient se déplacer au site de I’entrevue pouvaient
participer en utilisant un téléphone mains libres.

Pour obtenir la perspective des clients, I’entrevue focalisée de groupe avec les
personnes ayant subi un TCC était moins favorable étant donné la nature des séquelles du
TCC et le sujet de la recherche. Par conséquent, des entrevues individuelles avec les
participants ont été réalisées. La durée des entrevues ainsi que le moment de la journée ont été
adaptés en fonction de la disponibilité et de la fatigabilité¢ des participants. Les entrevues ont
¢été réalisées en avant-midi et leur durée a été d’environ 45 minutes. Elles ont été réalisées
dans 1’'un des locaux de I’organisme communautaire fréquenté par les participants. Etant
donné que le milieu était bien connu des participants et que 1’endroit de passation de
I’entrevue était isolé, cela facilitait I’expression de 1’opinion des participants et pouvait en

améliorer la validité.

4.4 Outils de collecte de données

Un canevas d’entrevue, spécifique aux deux populations visées dans le cadre de cet
essai, a été ¢laboré afin d’orienter I’entrevue vers les thémes susceptibles de répondre aux
objectifs de la recherche (annexe B). Les deux principaux thémes qui ont été¢ abordés lors de
I’entrevue focalisée de groupe aupres des intervenants sont la sexualité aprés un TCC modéré
a sévere ainsi que les interventions en lien avec la sexualité et les relations intimes. Des
questions relatives a la conceptualisation de la sexualité ont été ajoutées en cours d’entrevue,
comme : Quelle est votre perception de la sexualité¢ ? Croyez-vous que le TCC peut modifier

la perception qu’a la personne de la sexualité ? Si oui, de quelle fagon ?

Les principaux thémes qui ont été abordés lors des entrevues individuelles aupres des
personnes ayant subi un TCC sont : la sexualité, la sexualité et le bien-étre, la sexualité a
risque et les discussions sur la sexualité (annexe B). Le canevas d'entrevue utilisé avec les
personnes ayant subi un TCC a été vérifié par une personne qui connait bien les clients, soit
I’intervenant impliqué dans le processus de sélection des participants, afin d’adapter la
formulation des questions pour en faciliter la compréhension. Les questions ont également été

adaptées en fonction de la situation de vie des participants (célibataire, conjoint, famille).
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Un questionnaire recueillait les données sociodémographiques (annexe C). Celui-ci a
¢été annexé au formulaire de consentement. Il a été transmis directement aux intervenants du
centre de réadaptation lors de 1’entrevue focalisée et par I’intermédiaire d’un intervenant de
I’organisme communautaire aux personnes ayant subi un TCC quelques semaines avant
I’entrevue. Les participants ont été informés des thémes et questions avant de débuter
I’entrevue. Il leur a été précisé que I’objectif était de recueillir leurs commentaires sur leur
vécu et leur vision au sujet de la sexualité ainsi que de répondre de manicere simple et

spontanée.

4.5 Analyse des données

Les données ont été traitées et analysées selon une méthode inspirée de Miles et
Huberman (2003). Une fois le contenu audio transcrit sous forme de verbatim, les étapes ont
été: 1) les themes ou «patterns» ont été repérés a la lecture des verbatim, 2) les éléments de
réponse ont été regroupés par thémes, 3) les contrastes et similarités ont ét¢ identifiés, et 4) les
données ont été triangulées selon leur source. Le regroupement par thémes a été réalisé par
Iutilisation du logiciel QSR Nvivo™® version 10. Afin de faciliter la comparaison des
¢léments de réponse, une matrice a groupements conceptuels a été utilisée. Les principaux
themes ont été analysés en s’appuyant sur la charte d’Ottawa, le profil de la pratique de

I’ergothérapie au Canada, le MCREO ainsi que le modéle de la santé sexuelle.

4.6 Considérations éthiques

Cette étude a été approuvée par le comité d’éthique de la recherche avec des étres
humains de I’Université du Québec a Trois-Rivieres (certificat # CER-14-199-07-02, annexe
D). Etant donné que 1’entrevue focalisée de groupe auprés des intervenants s’est déroulée a
I’extérieur des heures de travail, aucune demande au comité d’¢thique du centre de
réadaptation n’a été nécessaire. Une lettre de collaboration a été obtenue par 1’organisme

communautaire pour autoriser le recrutement des participants dans leur organisme (annexe E).

Une lettre d’information ainsi que des formulaires de consentement (annexe F) ont été
acheminés aux participants. Ces documents ont été transmis en personne aux intervenants et

par ’intermédiaire de 1’organisme communautaire impliqué auprés des personnes ayant subi



17

un TCC. L’organisme communautaire collaborant a I’identification des participants potentiels
avait le mandat de s’assurer de la compréhension des informations relatives a I’implication des
participants au projet de recherche afin que la décision se prenne de facon libre et éclairée.
L’objectif de 1’étude ainsi que I’implication des participants ont ét¢é mentionnés a nouveau
avant de débuter les entrevues. Les participants ont été informés qu’aucun nom ou information
nominative permettant de les reconnaitre ne serait utilis¢ dans le cadre de cet essai. Les
données enregistrées lors de I’entrevue ont été¢ détruites du magnétophone apres avoir été
transférées sur le disque dur d’un ordinateur. L’accés aux données de 1’ordinateur était protégé
par un mot de passe et les documents papier ont été conservés dans un classeur verrouillé. La
seule personne a avoir accés aux donnés était 1’étudiante chercheuse. Les données seront

détruites au terme de ce projet.



5. RESULTATS

Cette section présente une description des participants ainsi que les principaux éléments

qui ont émergé des entrevues, et ce, selon la source d’information (intervenants versus clients).

5.1 Présentation des participants

Six intervenantes ont accepté de participer a 1’étude et répondaient aux critéres
d’admissibilité, incluant : trois ergothérapeutes, une psychologue, une travailleuse sociale et
une neuropsychologue. Quatre participants provenaient du méme établissement alors que les
deux autres provenaient d’un autre établissement et participaient a I’entrevue focalisée par
voie téléphonique. Les participantes étaient toutes des femmes, agées entre 30 et 60 ans. Le
nombre d’années d’expérience dans leur domaine respectif était en moyenne de 15 ans,

incluant en moyenne 10 ans d’expérience aupres de la clientele cible.

Cinq clients ont accepté de participer au projet et respectaient les critéres
d’admissibilité. Les participants étaient tous des hommes agés entre 20 et 40 ans avec une
moyenne d’age de 34 ans. Tous les participants ont regu un diagnostic de traumatisme cranio-
cérébral modéré ou séveére et étaient agés de moins de 25 ans au moment du traumatisme. Il
s’agit de personnes autonomes dans la plupart des activités de la vie quotidienne, a I’exception
du travail et de la gestion financiére. Quatre participants sur cinq étaient célibataires au
moment de I’entrevue. Les participants ont suivi le méme continuum de soins, c’est-a-dire
qu’ils ont été admis dans un centre de réadaptation a la suite de leur hospitalisation. La durée
moyenne du suivi en centre de réadaptation a été de 16 mois. Les participants bénéficiaient de
services communautaires depuis en moyenne 13 ans. Un des participants démontrait une
sexualité qu’il est possible de qualifier de non traditionnelle en raison de son habitude a se

travestir en femme, situation qui €tait présente avant I’accident.

5.2 Les principaux thémes abordés
En fonction des objectifs spécifiques ciblés, trois principaux thémes ont été abordés en

entrevue, soit 1) leur conceptualisation ou perception de la sexualité, 2) la situation actuelle
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des personnes ayant subi un TCC modéré a sévere en matiere de sexualité et de relations
intimes, et 3) les interventions en matiére de sexualité. Les résultats de I’analyse des données

concernant ces trois principaux thémes sont présentés dans les prochaines sections.

5.2.1 La conceptualisation de la sexualité

En fonction des propos recueillis, la sexualité est percue de différentes manicres :
comme une occupation, une relation basée sur la communication, un défi, une source de
plaisir, un concept qui inclut I’image de soi, le désir, la procréation, la sécurité, la culture et

finalement I’anatomie et la physiologie humaines.

Une occupation

Tous les professionnels de la santé abordent systématiquement la sexualité comme une
occupation, comme une habitude de vie. Bien qu’elle ne soit pas nommée ainsi par les clients,
ces derniers utilisent de nombreux verbes d’action pour définir cette activité, tel que «faire

I’amour», «discuter», «caresser», «rencontrer.

Une relation et la communication
Le concept le plus souvent abordé en ce qui concerne la sexualité est la relation. Autant
pour les professionnels de la santé que les clients, la sexualité n’est pas seulement une affaire

personnelle, elle posséde également une composante sociale.

«1 faut considérer que ¢a prend une place dans le couple et avec les pairs, alors c’est a considérer autant
avec le client que les personnes qui vivent avec.» (Ergothérapeute 1)

«Un couple, s’il n’y pas de sexualité, ce n’est plus un couple !» (Psychologue)

Les clients abordent 1’aspect relationnel et y associent certains éléments tels : I’écoute
de soi et de D’autre, I’affirmation de soi et de l’autre, 1’amour, 1’affinité, ainsi que la
communication.

«C’est des moments intimes entre deux personnes. C’est partager un bon moment avec quelqu’un que tu
aimes.» (Client 4)

«Tout seul c’est une affaire, mais en couple il faut savoir comment 1’autre pergoit cela. Il faut accepter
Iautre et avoir une grande écoute de ’autre, pas juste 1’écoute de soi. J’ai rencontré du monde, mais ¢a
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ne durait pas, tsé¢ 2-3 semaines a 1 mois. Je cherchais pourquoi ¢a ne marchait pas. Je faisais du sexe,
mais il n’y avait pas assez d’affinité pour rester avec la personne, pas assez d’amour.» (Client 1)

«La sexualité c’est d’abord la rencontre, la discussion, et ¢a finit qu’on est nu. Il doit y avoir une
affirmation de la femme et de I’homme aussi, dire ce qu’ils désirent.» (Client 2)

Les clients accordent également une grande importance a la tendresse dans la relation.

« J’ai commencé a faire ’amour a 18 ans et j’ai eu mon accident a 18 ans. J’avais commencé peut-étre
une dizaine de fois a faire I’amour, mais je pensais juste a moi. Ce n’était pas partagé. C’était laid. J’ai
eu mon accident et j’ai changé. Maintenant je fais des massages, des caresses. » (Client 2)

«Moi ce que j’aime le plus faire c’est toucher, juste toucher. L’acte sexuel c’est secondaire, trés
secondaire. Avant mon accident ce que j’aimais faire c’était toucher, caresser et rien d’autre que ¢a. C’a
toujours été ¢a et c’est toujours ¢a.» (Client 3)

Il importe de mentionner que les intervenants avaient ici une perception différente de la
fagon dont les personnes ayant subi un TCC congoivent la sexualité. En effet, I’'un des
professionnels de la santé rapporte que les personnes ayant subi un TCC accordent davantage

d’importance a 1’acte sexuel qu’a la tendresse.

«Ils définissent ¢a (la sexualité) clairement sur 1’acte sexuel. Ca n’englobe pas la tendresse. J’ai souvent
des hommes pis je peux vous dire que quand je parle de sexualité, ce n’est pas embrasser sa blonde et lui
dire qu’elle est fine. C’est sexuel, I’acte sexuel.» (Ergothérapeute 1)

Du plaisir
La notion de plaisir est un autre concept cité par les professionnels de la santé et les

clients (tableau 1).

Tableau 1
Le concept de plaisir abordé par les professionnels de la santé et les clients.

Clients Professionnel de la santé

«La sexualité c’est du plaisir, euh le changement «C’est quelque chose qui est beaucoup relié a la libido,
d’huile pour les hommes ! » (Client 3) a 1’élan vital de vie. » (Psychologue)

. . «C’est une activité de plaisir et d’intensité.» (TS)

«Le monde va plus associer le sexe au plaisir sexuel,

qu’a la vraie signification comme partager un bon
moment avec quelqu’un que tu aimes. » (Client 4)
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Une image de soi

Certains professionnels considerent la sexualit¢ comme «un besoin de base pour 1’étre
humainy» (psychologue). Lorsque les clients ont été interrogés sur 1I’importance de la sexualité
et des relations intimes dans leur vie, la majorité a répondu que c’était essentiel. Toutefois, un
des participants a rapporté ne pas avoir «le gott de rien». Dans ce cas-ci, le participant fait un

lien avec I’image de soi et le rapport qu’il a avec son corps.

«Avant I’accident je n’avais pas le gott de rien et je n’ai pas le golit de rien encore parce que moi le
corps que j’ai, je le déteste. Je me suis toujours détesté.» (Client 3)

Le désir
Il y a d’une part le désir envers les autres mais également le désir des autres envers soi.

Le sentiment d’étre attirant et désiré est un concept qui n’est pas nommé, mais qui ressort

indirectement dans les propos de 1’un des clients.

« Moi je n’ai pas de blonde. Chaque fois que la fille (escorte) vient, je me coupe les ongles, je me lave,
je me brosse les dents. J’ai toujours du beau linge, c’est important pour moi 1’ordre, étre propre, ne rien
laisser trainer » (Client 5).

La procréation

Alors que la sexualité est traditionnellement associée a la procréation, une seule

personne a abordé ce concept. La notion de plaisir est toute de méme citée en premier.

«La sexualité c’est du plaisir, la création de I’humain. » (Client 3)

Un défi
La sexualité et les relations intimes peuvent également étre percues comme un défi.

Deux des participants abordent ce concept lors de I’entrevue.

«Avant je rencontrais des femmes, je me langais le défi. Depuis I’accident j’ai perdu confiance en moi,
j’ai peur d’affronter la femme. (Client 2)

« Les personnes qui ont eu un traumatisme cranien ont plus de difficulté a avoir quelqu’un dans leur vie
a cause des séquelles. Je me suis dit que ¢a ne serait pas mon cas ! Pour moi c’est un défi. (Client 1)
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La sécurité

Un des intervenants aborde la sexualité a risque et les mesures contraceptives. Certains

aspects comportementaux des personnes ayant subi un TCC sont abordés en lien avec cet

aspect.

«Par rapport au statut matrimonial, le role que 1’on pourrait jouer un peu plus c’est concernant toutes les
modalités de protection, comme le port du condom pour les ITS. Ca, on ne le fait pas tant ! Moi je suis
plus avec la conjointe, mais des fois les gens ont des habitudes plus a risque avec leur désinhibition.»
(TS)

La culture

La culture est un élément qui émerge des propos des professionnels. Deux des

intervenants soulignent la présence d’une diversité sur le plan de la sexualité.

«On est plus a I’aise avec les clients qui ont une sexualité semblable a la nétre que des clients qui ont
une sexualité plus marginale.» (Ergothérapeute 1)

C’est quelque chose de trés personnel, chaque personne vit cette affaire a sa maniére. (Psychologue)

L’anatomie et la physiologie humaine

L’un des intervenants et ’'un des clients abordent 1’aspect fonctionnel de la personne.

Leurs propos portent sur la situation de handicap sur le plan sexuel que peuvent vivre les

personnes a la suite d’un TCC.

5.2.2

«Les plus jeunes ou méme les plus vieux qui ne sont pas en couple et qui ont un handicap important vont
se demander s’ils vont avoir une vie sexuelle ou quelqu’un d’autre va vouloir d’eux comme partenaire. »

(Neuropsychologue)

« ...j’ai hate de rencontrer une fille pis qu’on apprenne a se connaitre et qu’elle m’aime comme je suis
avec mon traumatisme.» (Client 5)

D

La situation actuelle des personnes ayant subi un TCC modéré a sévere en
matiére de sexualité et de relations intimes

En fonction des propos recueillis aupreés des participants, la satisfaction, les

préoccupations et la personne sont abordés dans les prochains paragraphes.
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La satisfaction

La majorité des clients n’est pas satisfaite de leur situation en mati¢re de sexualité et de
relations intimes. Parmi ceux-ci, un seul participant a affirmé étre satisfait. Il s’agit d’une
personne qui est en couple depuis quelques années. Dans la majorité des cas, 1’insatisfaction

est reliée a ’aspect relationnel et au manque de stabilité.

«Entre zéro et cing, mon niveau de satisfaction est a moins deux. Je fais juste me masturber, c’est
vraiment plate !» (Client 2)

«Ca arrive que j’aille rencontrer une fille, on va se revoir, et & un moment donné on se met a étre plus
proche et on va coucher ensemble. Ca, je tripe ben raide la. Mais je ne te cacherais pas que ¢a peut
m’arriver d’aller en ville et de ne pas finir la soirée en total ¢tat et de le faire avec une fille avec qui je
me suis bien entendu durant la soirée. Je suis satisfait d’un c6té, mais d’un autre non. J’aimerais ¢a
toujours me réveiller a coté de la méme fille. Je m’ennuie de ¢a, d’avoir une stabilité.» (Client 4)

« J’aimerais ¢a rencontrer une fille, avoir des enfants, apprendre a se connaitre, savoir son passé pis
qu’est-ce qu’on ferait dans le futur. Moi je suis tout seul, mais si je rencontre une fille pis qu’on tombe
en amour et que c’est sérieux, on pourrait rester ensemble a un moment donné. J’aimerais bien ¢a faire
I’amour a une fille sans condom, mais je pense que ¢a ne se réalisera jamais. C’est pour ¢a que j’ai hate
de rencontrer une fille pis qu’on apprenne a se connaitre, et qu’elle m’aime comme je suis avec mon
traumatisme.» (Client 5)

Les préoccupations
Concernant I’aspect relationnel, un des professionnels de la santé 1’aborde comme une
des préoccupations rapportées par les personnes ayant subi un TCC. Un des clients affirme

d’ailleurs avoir eu cette préoccupation.

«Les plus jeunes ou méme les plus vieux qui ne sont pas en couple et qui ont un handicap important vont
se demander s’ils vont avoir une vie sexuelle ou quelqu’un d’autre va vouloir d’eux comme partenaire. »
(Neuropsychologue)

«J’avais une blonde avant mon accident, et elle m’a laissé juste avant son bal de finissant. Ca m’avait
fait quelque chose. Etant donné que j’avais eu un traumatisme cranien, je savais ce que le monde pensait
de ca. Les personnes qui ont eu un traumatisme cranien ont plus de difficultés a avoir quelqu’un dans
leur vie a cause des séquelles. » (Client 1)

Parmi les autres préoccupations vécues par les clients qui sont rapportées par les
professionnels de la santé, il y a celle de vivre une baisse du désir sexuel qui ne reviendra pas

a I’état pré accidentel.
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« Ce qu’on entend c¢’est souvent par rapport a une baisse. Ca fonctionne moins bien qu’avant, et la
préoccupation c’est est-ce que ¢a va revenir? » (Psychologue)

La majorité des clients rencontrés ne rapporte pas de baisse du désir sexuel comme
étant une préoccupation. Ils affirment avoir une sexualité active, que ce soit en solitaire ou

avec un partenaire.

Un des professionnels de la santé rapporte que, dépendamment de la nature de la
plainte, elle peut provenir de 1’entourage. Si, dans certains cas, des plaintes relatives a une
baisse du désir sexuel peuvent étre rapportées par les clients, dans d’autres cas les plaintes

proviennent plutot de I’environnement social.

«L’impulsivité chez nos plus jeunes y s’en plaignent pas eux autres, c’est nous autres qui trouvent que le
comportement est déviant socialement parlant quand ils font référence au sexe a tout propos dans le
corridor, mais eux autres ils n’ont pas de plainte par rapport a ¢a. Les plaintes viennent souvent
del’entourage. Donc les plaintes ont les a souvent par rapport a une baisse et non une hausse.»
(Ergothérapeute 1)

« Souvent quand les gens sont impulsifs, la conjointe n’est vraiment pas a 1’aise. Ce n’est pas juste au
niveau sexuel, mais c’est aussi tout le verbal. La désinhibition verbale en lien avec la sexualité peut
affecter toute la famille.» (TS)

La personne

Tous les clients rencontrés affirment que leurs séquelles n’ont pas d’impact direct sur
leur sexualité et leurs relations intimes. Lorsqu’ils sont interrogés sur leurs séquelles suite au
TCC, la totalité des clients nomme systématiquement des séquelles physiques. L’impulsivité,
la fatigue, l'irritabilité, les difficultés de mémoire et les difficultés de concentration sont
d’autres séquelles nommées par les participants lorsqu’ils sont questionnés spécifiquement sur

leur comportement et les aspects cognitifs.

«Ma pire séquelle c’est la fatigue. L’irritabilité, I’impulsivité, la concentration, quand je suis fatigué
c’est tout ¢a qui embarque.» (Client 1)

« Je suis impulsif & tour de bras.» (Client 2)

«J’ai su que les personnes avec un traumatisme cranien se fatiguent plus vite qu’une personne normale et
qu’on a tendance a se répéter un peu. On a moins de mémoire. » (Client 5)
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Sur le plan de la communication, I’impulsivité verbale est également perceptible dans
les propos des clients. Bien qu’ils affirment que leurs séquelles n’aient pas d’impact sur leurs
relations intimes, ceux-ci semblent étre conscients de I’impact de leurs actions et de leurs

paroles sur 1’entourage.

«Quand on dit tourner sa langue sept fois avant de parler, des fois je ne I’ai pas. Je vais parler vite, je
vais faire quelque chose et je vais m’en vouloir aprés.» (Client 1)

«Avant je rencontrais des femmes, je me langais le défi. Depuis I’accident j’ai perdu confiance en moi,
j’ai peur d’affronter la femme. J’ai peur qu’elles me disent : voyons té qui toi ? Qu’elles me regardent en
voulant dire : tu parles de quoi ? Dans ce temps-1a, je me dis que j’aurais di dire autre chose.» (Client 2)

Certains clients rapportent un changement de comportement sur le plan social a la suite
du TCC. Ce changement fait référence au concept de désinhibition verbale abordé par

I’ergothérapeute 1.

«Moi je ne suis pas un grand parleur. Je parle, mais c’est pour dire des niaiseries. Je niaise plus que je
niaisais avant.» (Client 3)

«Avant mon accident, j’étais quelqu’un de vraiment géné. Ne pas avoir eu mon accident j’aurais
probablement longé les murs dans les bars. J’étais vraiment renfermé sur moi-méme. Maintenant je n’ai
aucune géne, je suis super social. » (Client 4)

«Hier je ne me suis pas géné en autobus j’ai vu une belle femme, elle avait des tatous, je lui ai dit : sont
vraiment beaux tes tatous combien ¢a t’a colité? Je n’ai pas été géné. Je les trouvais beaux ses tatous. Je
parle a des filles de tout dge. Partout ou je vais, y’en a toujours qui sont belles. J’ai déja cruisé une fille a
I’épicerie. » (Client 5)

La section précédente a rapporté les propos des participants sur le plan de la qualité des
rapports intimes. Bien que les professionnels de la santé n’aient pas la méme perception,
certaines personnes rapportent apprécier davantage les rapports orientés vers la tendresse

plutot que sur I’acte sexuel.

5.2.3 Les interventions en matiére de sexualité
Trois principaux aspects ont émergé des entrevues, soit aborder la sexualité, ’aisance a

parler de sexualité et le role des intervenants.
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5.2.3.1 Aborder la sexualité

Quand ?
Un des clients affirme qu’il pourrait étre pertinent d’aborder la sexualité, mais pas a

n’importe quel moment.

«En début de réadaptation, tu cherches tes points de repére. A I’hdpital tu n’es pas prét a parler de ¢a. »
(Client 1)

Du point de vue des professionnels de la santé, tous affirment qu’il est pertinent
d’aborder la sexualité, toutefois le caractére personnel et intime du sujet apporte certains

questionnements sur le moment ou cela devrait étre abordé.

«Je pense qu’il faut en parler rapidement de la sexualité, mais si je me raméne dans le cadre d’une
rencontre d’accueil, je me vois tellement pas aborder ¢a la @ moins que ¢a s’y préte comme sujet. Il y a
tellement d’informations a aller chercher que la sexualité est volontairement mise de c6té.» (TS)

«Moi je suis d’accord. Ca et les plans d’intervention je ne pense pas qu’il y a place tant que ca a parler
de sexualité. » (Ergothérapeute 2)

«Non parce que c’est quand méme ’intimité. Méme si on est a 1’aise avec le sujet il reste que c’est de
divulguer une partie vraiment intime de la personne. Les clients qui m’en ont parlé, quand c’est eux qui
m’en parlaient, le lien de confiance était vraiment établi. On essaie d’en parler plus, mais ¢a reste un
sujet qui demeure trés tabou, méme avec les gens qui sont plus désinhibés, ce n’est pas nécessairement
facile d’aborder les gens avec la sexualité. Pas facile dans le sens que tu ne fais pas ¢a en ouvrant la
porte.» (TS)

«On en parle en méme temps que la psychoéducation sur la gestion d’énergie. Des fois ce n’est pas
nommé, mais le client sait que c’est de ¢ca qu’on parle. Toute la notion de récupérer notre énergie, se
mettre de I’énergie en banque, la notion de plaisir. Des fois on leur dit faites des affaires qui vont vous
faire plaisir, ils savent trés bien que c’est de ¢a qu’on parle, mais c’est dans le non-dit. C’est abordé
assez tot et tu connais ton monde a un moment donné. » (Ergothérapeute 2)

Comment ?
Un autre client affirme qu’il n’est pas nécessaire d’aborder la sexualité et que c’est
personnel a chacun. Celui-ci fait référence a ’aspect culturel des expériences vécues. Il

souléve le point qu’il y a une fagon d’aborder la sexualité¢ et que ¢a ne doit pas étre fait de

facon directive.

«Moi je trouve que la sexualité c’est dédié a chacun, et chacun doit découvrir ¢’est quoi son chemin. Ce
n’est pas se faire dire quoi faire. » (Client 2)
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L’un des professionnels de la santé rapporte que dans certains cas il est inévitable

d’aborder le sujet.

«Des fois chez certains clients ¢a va ressortir sous forme de problémes de comportements liés a la
sexualit¢ donc 1a on est mis devant des faits ou I’on n’a pas le choix de devoir en parler.»
(Neuropsychologue)

Lorsque les participants sont questionnés sur la fagon d’aborder la sexualité, les
interventions de groupe ne semblent pas faire ’unanimité, autant du point de vue des

professionnels de la santé que des clients. Le caractére intime du sujet est soulevé par les

clients.

«C’est slir que tu ne t’ouvriras pas comme si tu étais en individuel. Des fois y’a des choses sur toi que tu
ne voudras pas parler devant tout le monde.» (Client 1)

«Mes troubles c’est a moi pis 1’autre qui s’arrange avec les siens.» (Client 2)

Bien que les professionnels de la santé soulignent les avantages de ce type
d’intervention, comme la normalisation et le soutien par les pairs, I’aspect intime du sujet et la

faisabilité de ce type d’intervention sont abordés.

«Si c’est un groupe homogene, avec les mémes difficultés, ils peuvent se retrouver au travers les autres,
s’épauler, se donner des trucs, normaliser. C’est siir qu’il y a des choses plus spécifiques a chacun qui ne
peuvent s’expliquer en groupe.» (Neuropsychologue)

«Moi je suis plus ou moins d’accord avec les groupes, c’est peut-étre mon malaise personnel, mais si je
regarde les gens, c’est tellement des problématiques différentes et personne n’est rendu au méme niveau.
C’est peut-étre parce que nous n’avons pas nécessairement le bassin. A part de la sensibilisation et
aborder le volet affectif, je ne vois pas comment. » (TS)

«Regroupe des personnes impulsives ensembles, tu fais un groupe sur les comportements sociaux, sur
comment aborder une fille, ¢a pourrait se faire.» (Ergothérapeute 1)

Quels aspects de la sexualité?
Deux des professionnels de la santé soulignent la pertinence d’aborder la sexualité a

risque aupres de cette clientéle.

«Par rapport au statut matrimonial, le réle que 1’on pourrait jouer un peu plus c’est concernant toutes les
modalités de protection, comme le port du condom pour les ITS. Ca, on ne le fait pas tant ! Moi je suis
plus avec la conjointe, mais des fois les gens ont des habitudes plus a risque avec leur désinhibition.»
(TS)
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«C’est vrai que I’on ne fait pas ¢ca beaucoup avec nos jeunes ! On leur dit de ne plus prendre de drogue,
mais on ne leur dit pas de prendre des condoms !» (Ergothérapeute 1)
Deux des clients abordent le sujet. Ils citent les contextes dans lesquels ils se sont

exposés a une situation a risque.

«Il faut vraiment le considérer, mais regarde ca ne fait pas longtemps que je I’applique. Je 1’ai toujours
su, mais je te dirais surtout durant le dernier hiver j’ai été sur la rumba c’est incroyable. C’était toujours
dans des situations ou j’étais ben chaud, ca arrivait comme ¢a et je ne me protégeais jamais. Je n’avais
jamais le réflexe de me dire qu’il faudrait que je me protége. J’ai pogné la chlamydia et tout de suite a la
fin du traitement, j’ai refait I’amour a une autre fille, et moi qui n’a rien appris, j’ai pogné la gonorrhée.
» (Client 4)

«Quand les filles voulaient qu’on le fasse, moi je mettais toujours un condom. On le faisait, mais c’est
elle qui le retirait. Donc pendant qu’on le faisait & un moment donné elle le retirait rapidement et
continuait. Qu’est-ce que tu voulais que je fasse. Dans 1’action tu n’es pas pour dire : Hey arréte je ne
veux plus rien savoir ! » (Client 3)

En plus de la sexualit¢ a risque, un autre concept est proposé¢ par ['un des

professionnels de la santé. Il s’agit du développement des habiletés sociales.

«Regroupe des personnes impulsives ensembles, tu fais un groupe sur les comportements sociaux, sur
comment aborder une fille, ¢a pourrait se faire.» (Ergothérapeute 1)
L’un des clients souligne que ses connaissances en matieére de sexualité et de relations

intimes étaient limitées étant donné son jeune age lors du TCC.

«Moi j’étais jeune et je ne savais pas c’était quoi. Avant mon accident j’avais déja embrassé une fille,
mais sans plus. Je trouvais ¢a troublant, je ne savais pas comment faire.» (Client 4)

5.2.3.2 Aisance a parler de sexualité

La majorité des clients affirme étre a I’aise de discuter de sexualité. Toutefois, I’un

d’entre eux souligne qu’il revient aux professionnels de la santé d’initier le sujet.

«Y’en a qui vont étre timides. Ca dépend ou t’es rendu, de comment tu penses. Il faut que tu saches
comment aborder la personne. Vous savez dans le fond dans ce domaine-la comment entreprendre le
sujet la-dedans.» (Client 1)

Tous les professionnels de la santé soulignent que c’est davantage les clients qui

initient le sujet. L’age des clients, la composante culturelle, le niveau de connaissance et les
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roles sont abordés par les professionnels de la santé en lien avec 1’aisance a parler de sexualité

et de relations intimes.

«Dépendamment de I’age des gens, plus que les gens sont vieux plus que c’est moi qui dois aller creuser
dépendamment si ¢a s’y préte ou non. Mais les jeunes c’est plus facile d’en parler d’emblée, que ca soit
eux qui m’en parlent ou moi qui pose des questions. On dirait que 1’ouverture est plus présente de deux
cotés.» (TS)

«On est plus a I’aise avec les clients qui ont une sexualité semblable a la notre que des clients qui ont
une sexualité plus marginale.» (Ergothérapeute 1)

«C’est dans notre culture, je pense, de ne pas en parler. C’est quelque chose de trés personnel, chaque
personne vit cette affaire a sa manicre. Des fois ¢a peut étre une boite de pandore, et 1a je n’ose pas
I’ouvrir parce que si je I’ouvre et que les gens sont désinhibés ou qu’ils aient des déviances ou des
dépendances, je fais plus attention. Ce n’est pas assez abordé. Ce n’est pas quelque chose que 1’on
aborde aussi facilement que le sommeil, mais ¢a devrait étre abordé un peu plus. » (Psychologue)

«On a observé chez plusieurs de nos TCC modérés-séveres des problémes de consommation. Donc c’est
siir que peut-étre que 1’on a peur d’ouvrir effectivement une boite de pandore. Moi personnellement
j’aborde beaucoup moins les relations intimes et la sexualité depuis que je n’ai pas de back-up en
sexologie. Parce que je me dis que si j'ouvre quelque chose et que le client a des besoins, je n’ai
personne & qui je peux me référer. Je lui fais miroiter qu’on peut 1’aider, mais finalement il va étre en
attente pendant six mois et personne ne va répondre a son besoin.» (Ergothérapeute 3)

5.2.3.3 Les roles
Un des clients rapporte que certaines personnes peuvent avoir des attentes envers les
professionnels de la santé en ce qui concerne les problématiques reliées a la sexualité et aux

relations intimes. Selon lui, les professionnels de la santé ont la responsabilité d’évaluer la

situation.

«l faut que ¢a soit proposé aux personnes. Y’en a qui vont le dire, mais y’en a qui ne voudront pas et
vont camoufler ¢a a I’intérieur d’eux selon moi. Il faut que tu sois capable de démystifier si la personne a
besoin aussi parce que bien souvent y’en a qui ne voudront pas le faire paraitre.» (Client 1)

Bien qu’ils reconnaissent avoir tous un rdle a jouer aupres du client, les professionnels

de la santé abordent les limites sur le plan des interventions en matiére de sexualité et de

relations intimes.

«Ca va probablement étre a aborder, mais est-ce que ¢a va étre nous autres ou 1’on référe au sexologue
dans ce temps-1a ? Quand ¢a devient plus technique et que ¢a déborde un peu de la relation, bien 1a on va
plus référer en sexologie.» (Neuropsychologue)

«Sij’ai une idée de comment 1’aider, je vais le faire parce que j’ai lu la-dessus et que ¢a fait partie de la
vie de la personne, mais si c’est trés technique ce n’est plus mon domaine.» (Psychologue)
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«Ca doit étre abord¢ a la base avant d’étre référé au sexologue. C’est ce qu’ils nous ont dit d’ailleurs, il
faut d’emblée en parler.» (Ergothérapeute 1)

Les professionnels de la santé soulignent également les enjeux entourant un suivi a

long terme. Bien qu’ils reconnaissent la pertinence d’effectuer ce type de suivi, ils se

questionnent sur leur rdle et leur mandat.

«A long terme, je ne pense pas que c’est le role d’un CRDP. On peut en parler au début au méme titre
que les habitudes de vie, mais de la a s’occuper de cette habitude de vie 1a a long terme. C’est comme les
autres habitudes de vie, on ne fait pas du long terme. Moi je ne vois pas de suivi a long terme dans un
centre de réadaptation. Je vois cela dans les associations. » (Ergothérapeute 2)

«Ca arrive que, dans nos gros dossiers, 1’association fasse méme partie intégrante de 1’équipe et va venir
au plan d’intervention, mais moi je n’ai jamais entendu qu’il y avait eu des interventions ou du suivi au
niveau de la vie intime et de la sexualité. Mais pour les autres choses oui il y a un transfert d’information
et un suivi avec 1’association quand le client le souhaite.» (Ergothérapeute 3)

«ls partent d’ici célibataires, et dans trois ans ils sont parents ! » (Ergothérapeute 1)

«Lorsqu’ils changent de statut (statut matrimonial), bien souvent ils ne sont plus suivis ici. Ils auraient
peut-étre besoin de recevoir de I’enseignement. » (Ergothérapeute 2)

«On avait longtemps parlé que les personnes avec un TCC devraient étre suivies dans des cliniques de
suivi ponctuel aux six mois, aux années, et aprés aux cinq ans, si c¢’était réalisable. Mais c’est un vceu
pieux parce que ¢a n’existe pas ce genre de cliniques de suivi ponctuel avec cette clientele-1a. Il y a
comme un vide aprés nous autres on dirait. » (Ergothérapeute 1)

5.3 Synthese de I’information recueillie aupreés des répondants

Le tableau 2 présente une syntheése des propos des participants en fonction des trois
volets documentés, les codes C pour clients et I pour intervenants signifient la catégorie de
répondants ayant mentionné ce théme, et le nombre de personnes 1’ayant mentionné est
indiqué entre parenthése. Sur le plan de la conceptualisation, la relation est 1’¢lément
prédominant, mais plusieurs autres points ont ¢ét¢ abordés. Tel que mentionné
précédemment, les deux groupes de répondants pouvaient exprimer des positions
différentes. La situation vécue fait état d’insatisfactions, de préoccupations et d’obstacles,
ce qui tend a démontrer certains besoins de cette population en mati¢re de sexualité et de
relations intimes. Concernant les interventions, le manque d’habiletés a intégrer la

sexualité dans les pratiques et le manque de ressources ressortent principalement.
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Synthese de [’information recueillie

Conceptualisation de la
sexualité

Situation vécue

Interventions

Occupation (I, n = 6)
Relation (C,n=15;1,n=106)
Communication (C, n=2)
Défi (C, n=2; I, n=2)
Plaisir (C, n=2; I, n=2)
Image de soi (C, n=2)
Désir (C, n=1)

Procréation (C, n=1)
Sécurité (I, n=1)

Culture (I, n=2)

Anatomie et physiologie (C,
n=1; [, n=1)

Insatisfaction principalement (C, n = 4)

Préoccupations pour :

les obstacles a trouver un
partenaire (C, n=4; I, n=1)
la baisse du désir (I, n=3)

Obstacles personnels relatifs au TCC :

déficience physique (C, n=5)
impulsivité (C, n=2; I, n=4)
fatigabilité (C, n=2)

troubles cognitifs comme la
mémoire (C, n=1)
communication (C, n=2; I,
n=1)

comportement (désinhibition,
irritabilité) (C, n =3, I, n=4)

Au moment ou un lien
thérapeutique est établi (I,
n=3)

Tous les membres de 1’équipe
interdisciplinaire (I, n=6)

En individuel (C, n=2; I, n=3)

Aborder la sexualité a risque
(I, n=2)

Sur les habiletés sociales (I,
n=1)

Obstacles du coté des
professionnels :

- manque d’aisance a
en parler (n=6)

- roles peu définis dans
I’équipe (n=3)

- manque de formation
(n=2)

- manque de
spécialistes a qui
référer pour
intervenir (n=1)

- manque de suivi a
long terme (n=2)




6. DISCUSSION

L’objectif de cette é¢tude consistait a établir des pistes pour améliorer les interventions
relatives a la sexualité et aux relations intimes aupres des personnes ayant regu un diagnostic
de TCC modéré a sévére. Les objectifs spécifiques visaient & documenter la conceptualisation
et la perception des participants en ce qui concerne la sexualité, le vécu actuel des personnes
ayant subi un TCC et les interventions. Les propos recueillis de la part des intervenants et des
clients permettent de constater une diversité de points de vue. Par contre, plusieurs éléments
sont cohérents avec les écrits scientifiques. Une analyse critique des résultats est présentée
dans cette section. Les limites de I’étude sont également rapportées et des recherches futures

sont proposeées.

6.1 Analyse critique des résultats

Sur le plan de la conceptualisation de la sexualité, les propos des participants étaient
cohérents avec une ou l’autre des dimensions de la sexualité du modéle de Robinson et ses
collaborateurs (2002). Toutefois, ils démontrent que la sexualité peut €tre percue de maniére
différente pour chaque personne. En effet, la sexualité est sous I’influence de 1’interaction de
nombreux facteurs incluant la culture comme il a été rapporté par les intervenants et les écrits
(Robinson et coll.; World Health Organization, 2006, p.10). Certains aspects de la sexualité
n’ont pas été abordés ou n’ont été abordés que par un seul professionnel, comme c’est le cas
pour la communication, I’image de soi, le désir, la procréation, la sécurité et les composantes
physiques ou physiologiques. Les propos recueillis illustrent ainsi les multiples facettes de
cette occupation et également les différents niveaux de formation ou de sensibilisation des

intervenants, plusieurs ayant méme rapporté directement leur manque de maitrise du sujet.

Sur le plan de la situation actuelle des personnes ayant subi un TCC, le petit nombre de
participants ne permet pas de tracer un portrait clair de la situation des personnes ayant subi un
TCC modéré a sévere. En effet, les tableaux cliniques des personnes ayant subi un TCC sont
variés, les séquelles et leurs conséquences sont différentes d’une personne a I’autre, de méme
que leur situation de vie et leur vécu antérieur au traumatisme. Cette étude permet de donner

un apercu de quelques situations possibles. Les séquelles du TCC influencent leurs pratiques
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sexuelles, mais la situation de vie avant le traumatisme également. Toutefois, le manque de
satisfaction énoncé par quatre des participants sur cinq appuie I’importance d’intervenir sur ce
plan. Les interventions qui ciblent le développement des habiletés de la personne ainsi que le
controle de I'impulsivité ont ét¢é mentionnés par les intervenants et semblent des voies
prometteuses en accord avec les études de Katz et Aloni (1999) ainsi que de Gutman et Leger
(1997). Des interventions plus directes devraient-elles €tre mise en place en fonction des
préoccupations mentionnées? Par exemple intégrer des scénarios sociaux sur les manicres
d’inviter une fille, les ITS et autres. L’étude ne permet pas de conclure sur ce point. Le
manque de convergence entre les perceptions des intervenants et celles des clients démontre
également 1’ouverture a la différence requise pour intervenir sur le plan de la sexualité et des
relations intimes et ne pas considérer ses propres perceptions comme une référence. Les
prochaines sections approfondissent des interventions qui semblent pertinentes en fonction des
trois dimensions du MCREO, soit 1’occupation et la personne dans son environnement, selon

la compétence d’expert en habilitation de 1’occupation.

6.1.1 La sexualité, une occupation comme une autre ?

La sexualité peut-elle étre considérée une occupation comme une autre par les
ergothérapeutes? Si oui, de quelle manieére? Dans les prochains paragraphes cette question est
abordée en intégrant les résultats obtenus dans le cadre de cette recherche en lien avec ceux
provenant des écrits rapportés dans la problématique.

Tel qu’abordé dans les écrits, bien que les intervenants soient sensibilisés a la
pertinence d’aborder la sexualit¢é comme une occupation ou une habitude de vie, ce principe
semble difficile a appliquer en présence du client. Alors que les clients semblent s’attendre a
ce que les professionnels de la santé soient habiletés a aborder le sujet, les professionnels de la
santé semblent davantage habitués a ce que ce soit les clients qui I’initie. Afin de répondre a la
compétence d’expert en habilitation de I’occupation, 1’ergothérapeute doit parvenir, avec le
client, a une compréhension commune de 1’occupation et des difficultés en matiere de
rendement occupationnel du client (ACE, 2007, p.9). Le manque d’aisance a aborder la
sexualité est un élément soulevé dans la documentation scientifique (Haboubi et Lincoln,
2003; Jones, Weerakoon et Pynor, 2005) et qui est retrouvé dans les propos des intervenants.

Cet ¢lément semble étroitement liée a un sentiment de compétence faible tel que rapporté dans
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les écrits (Couldrick, Sadlo et Cross, 2010; Dyer et Nair, 2014; Hyland et Mc Grath, 2013;
Post, Gianotten, Heijnen, Lambers et Willems, 2008). La peur de ne pas répondre aux besoins
du client et de ne pas avoir de solution a proposer constitue I’une des principales limites tels
que rapporté dans les écrits (Couldrick, Sadlo et Cross). Le travail en équipe multidisciplinaire
tel que suggéré par certains auteurs (Couldrick, Sadlo et Cross) est percu par les intervenants
interrogés comme nécessaire en matiére d’intervention relative a la sexualité et aux relations

intimes notamment pour pallier a I’incertitude liée a la compétence d’expert.

L’absence de consensus quant a la fagon d’intervenir en maticre de sexualité est
également présente. Bien qu’il soit suggéré d’aborder la sexualité trés tot dans la réadaptation
(Aloni et Katz, 2003), les participants questionnés semblent plutot partagés sur ce point. Le
caractére intime du sujet suscite des réflexions sur le moment ou cette occupation doit étre
abordée. L’ ¢établissement d’une relation de confiance est souhaitable pour aborder la sexualité
avec le client (Couldrick, Sadlo et Cross, 2010). C’est d’ailleurs ce que rapportent les
participants interrogés. De plus, une ambivalence est présente quant a I’importance accordée a
cette occupation en contexte de priorisation. Les intervenants interrogés se questionnent sur
leur role en maticre de suivi relatif a la sexualité et aux relations intimes. Les propos recueillis
de la part des intervenants et des clients soulévent la pertinence d’adopter une approche
préventive en matiere de sexualité et de relations intimes, entre autre en ce qui concerne la
sexualité a risque et les habiletés sociales compte tenu des changements de situation possible,
notamment sur le plan du statut matrimonial, qui peuvent survenir suite au TCC. En effet, bien
qu'un service personnalisé, adapté au contexte, holistique et souple, soit favorisé¢ pour
répondre aux conditions changeantes liées a la sexualité, a la personne et a son environnement
(ACE, 2012, p.2), les intervenants sont sensibilisés au respect des limites de leur profession,

de leur expertise personnelle et du milieu d’intervention pour lequel ils travaillent.

Aussi, en ce qui concerne la fagon d’intervenir en matie¢re de sexualité, I’approche de
groupe est également suggérée dans les écrits (Aloni et Katz, 2003). Les intervenants
interrogés reconnaissent les mémes avantages que ceux rapportés dans les écrits, soit
I’entrainement des habilités sociales, le soutien par les pairs et ’amélioration de I’estime de

soi (Aloni et Katz, 1999). Toutefois, ils sont plus ou moins d’accord avec cette approche et se
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gardent une réserve quant a la faisabilité de ce type d’intervention. Le caractere intime du sujet
est rapporté par les intervenants et les clients comme une limite a 1’application d’une approche

de groupe.

La sexualité est une occupation qui doit donc étre abordée en tenant compte de la
dimension culturelle et de son propre vécu sur ce plan. D’ailleurs, la Charte d’Ottawa
préconise le bien-étre dans la réalisation d’occupations qui s’harmonisent avec les besoins, les
valeurs et les préférences de la personne. Ainsi, des différences peuvent exister entre les
clients et les intervenants dans la facon de vivre la sexualité. Les professionnels doivent donc
étre sensibilisés a I’importance de s’engager dans une réflexion critique de leur pratique (ACE,
2007, p.16) en mati¢re de diversité culturelle. Globalement, la dimension culturelle, la faible
perception du niveau de compétence des intervenants et I’incertitude relative aux interventions
en maticre de sexualité sont considérées comme des limites a la considération de la sexualité

comme une occupation en réadaptation.

6.1.2 Le client, une personne dans son environnement

Dans les écrits scientifiques portant sur la sexualité aprés un TCC modéré a sévére, le
concept de relation est peu abordé. Les résultats se rapportent davantage a la composante
personnelle comme I’estime de soi (Downing, Stolwyk et Ponsford, 2013; Howes, Edwards et
Benton, 2005; Moreno et coll.,, 2013; Ponsford, Downing et Stolwyk, 2013; Simpson et
Baguley, 2012), la fatigue (Downing, Stolwyk et Ponsford; Goldin, Cantor, Tsaousides,
Spielman et Gordon, 2013; Moreno et coll.) et la dépression (Downing, Stolwyk et Ponsford,
Moreno et coll.; Ponsford, Downing et Stolwyk; Sander, Maestas, Nick, Pappadis, Hammond,
Hanks et Ripley, 2013; Simpson et Baguley), sans tenir compte de I’environnement social
dans lequel la personne vit sa sexualité. Pourtant, ’aspect relationnel constitue une
composante du modele de la santé sexuelle de Robinson et ses collaborateurs (2002) et
représente le concept le plus souvent cité dans les propos recueillis de la part des participants
interrogés. Les résultats obtenus révelent que les préoccupations et le degré de satisfaction sur
le plan de la sexualité sont principalement liés a 1’aspect relationnel, incluant la capacité de
développer et de maintenir une relation intime stable avec une autre personne. Les propos

recueillis de la part des intervenants ainsi que ceux rapportés dans la documentation
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scientifique révelent que les plaintes de clients relativement a la sexualité sont davantage liées
a une baisse d’activité sexuelle (Downing, Stolwyk et Ponsford; Moreno et coll.; Sander,
Maestas, Pappadis, Sherer, Hammond et Hanks; Simpson et Baguley). Les propos recueillis de
la part des intervenants démontrent que les plaintes peuvent également provenir de
I’environnement social du client en particulier lorsque le client est désinhibé. L’émergence de
conflits avec le partenaire de vie est d’ailleurs discutée dans I’étude de Gill, Sander, Robins,
Mazzei et Struchen (2011). Il semble donc favorable de considérer la personne dans son

contexte lorsque 1’on aborde la sexualité avec le client.

De plus, les propos recueillis de la part des intervenants et des clients semblent
démontrer que les personnes ayant subi un TCC modéré a sévere ont de la difficulté a établir
un lien entre les facteurs personnels et occupationnels, ce qui démontre I’importance pour les
professionnels de faire de I’enseignement en matiére de sexualité tel que suggéré dans 1’étude
de Simpson et Long (2004). L’enseignement fait référence au rdle de I’environnement social
ou institutionnel sur une pratique sexuelle saine et sécuritaire. Tel que mentionné
précédemment, afin de répondre a la compétence d’expert en habilitation de 1’occupation, il
est favorable que les professionnels parviennent avec le client a une compréhension commune
de I’occupation et des difficultés en matiére de rendement occupationnel du client (ACE,
2012, p.7). Aussi, I’environnement dans lequel la personne évolue semble influencer la
conceptualisation de la sexualité et I’établissement d’un dialogue en matie¢re de sexualité.
L’ergothérapeute est habilité a encourager le client a préciser ses valeurs, ses croyances, ses
suppositions, ses attentes et ses désirs (ACE, 2007, p.9). Il devrait étre en mesure de
questionner le client sur ses origines culturelles afin d’adapter son intervention en fonction du
client. Toutefois, le manque de formation sur le plan de la sexualité et le manque d’aisance a

en parler limitent la possibilité d’intervenir efficacement.

6.2 Recommandations pour les pratiques

Trois volets ressortent de cette étude en ce qui a trait a des recommandations pour les
pratiques. D’abord, de nombreux éléments démontrent le faible sentiment de compétence des
intervenants et qu’ils ne sont pas a 1’aise pour aborder le sujet, les ergothérapeutes étant ceux

qui identifiaient le plus de lacunes sur ce plan (Post et coll., 2008). Une formation qui
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permettrait d’intégrer les nombreuses facettes de cette occupation, par exemple en fonction du
modele de Robinson, pourrait améliorer ce sentiment de compétence. Les dimensions
culturelles et personnelles pourraient également y étre abordées ainsi que I’ouverture aux
différences. Des activités en petits groupe pour trouver les meilleures manieres d’aborder ce
sujet a partir de vignettes pourraient étre proposées. Une suggestion pourrait étre faite en ce

sens au programme d’ergothérapie de ’UQTR et ailleurs.

En fonction du besoin de suivi a long terme concernant cette problématique, les
groupes de soutien pour les personnes ayant un TCC modéré ou sévére pourraient étre mieux
outillés sur le plan des ressources. Un ergothérapeute ayant les compétences pour intervenir

pourrait contribuer sur ce plan, en collaboration avec d’autres disciplines.

Ensuite, il semble qu’en fonction des nombreuses facettes de cette occupation,
I’ergothérapeute doit travailler en équipe interdisciplinaire tel que suggéré dans I’étude de
Couldrick, Sadlo et Cross (2010). Ainsi le travailleur social pourrait approfondir par exemple
la relation de couple, I’ergothérapeute et le psychologue pourraient considérer certains aspects
comportementaux et relationnels, le médecin pourrait intervenir en ce qui concerne les
conséquences de la médication sur la sexualité et I’infirmiére pourrait intervenir en matiere de
prévention d’ITS. La présence d’un sexologue dans les équipes interdisciplinaires serait
pertinente, car c’est le professionnel le mieux habilet¢ a intervenir sur ce plan, mais
actuellement, il s’agit d’une ressource rare et il est peu présent dans les équipes.
Conséquemment, une éventuelle formation interdisciplinaire serait souhaitable. Ce type de

formation permettrait a chacun d’apporter sa contribution et son expertise.

6.3 Forces et limites de I’étude

Le théme de la sexualité chez les TCC était un sujet audacieux étant donné le manque
d’aisance a aborder ce sujet par les intervenants et les clients ainsi qu’en raison du peu d’écrits
sur le sujet. Avoir réussi a recruter un nombre intéressant de participants pour une étude
qualitative est donc une des forces de 1’étude. Le théme choisi est en lien direct avec une des
faiblesses identifiées sur le plan des compétences des ergothérapeutes et ouvre sur des

recommandations concretes. Bien que les propos rapportés dans le cadre de cet essai de la part
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des intervenants et des clients aient permis d’établir certaines pistes pour améliorer les
interventions en matieére de sexualité et de relations intimes aupres des personnes ayant subi un
TCC modéré a sévere, il importe de mentionner que cette ¢tude comporte des limites.
D’abord, la saturation des données n’a pas été atteinte. L’entrevue de groupe avec les
intervenants avait une durée définie ce qui a pu restreindre 1’expression d’opinions. De plus, la
clientele cible comporte des atteintes cognitives qui peuvent constituer un obstacle au
développement des idées et a la capacité d’introspection. Etant donné la durée relativement
breéve de I’é¢tude, le nombre de participants a été limité et seuls les hommes ont été admis a
I’étude dans le but d’obtenir un groupe homogene. Cela constitue donc une limite a la
généralisation des résultats. Etant donné qu’il s’agit d’une clientéle vulnérable difficilement
accessible, la sélection des clients a été réalisée par une tierce personne qui cotoie la clientele
cible, ce qui n’exclut pas le biais de sélection. Les perceptions et les valeurs de 1’étudiante-
chercheuse constituent un autre biais potentiel, notamment dans 1’¢laboration des guides

d’entrevue, de la formulation des questions lors des entrevues et des analyses.

6.4 Recherches futures

D’autres recherches sont nécessaires pour que cette occupation soit davantage
reconnue et intégrée systématiquement en contexte de pratique clinique, et ce, aupres de toutes
les clienteles vulnérables. Des ergothérapeutes pourraient s’intéresser a cette problématique
pour 1’aborder sous 1’angle de la perspective ergothérapique. Une étude qui approfondirait le
role de l’ergothérapeute en maticre de sexualité pourrait apporter une contribution. Des
recherches d’ordre plus théoriques ou philosophiques sur la maniére de concevoir la sexualité
dans le monde actuel ou au travers les différentes cultures et époques, suivant une perspective
ergothérapique, pourraient également permettre une meilleure compréhension de la sexualité
et par conséquent une amélioration des interventions en la matiére. D’autres recherches
pourraient étre ¢galement effectuées concernant les pratiques sexuelles marginales et I’impact
de I’identité sexuelle sur les occupations. Il n’est qu’a penser aux tabous qui existent encore
envers 1’homosexualité, au rejet et a 1’exclusion dont ils sont encore victimes dans notre
société et qui limitent leur engagement dans les occupations ou encore a la transsexualité qui
peut engendrer des défis au quotidien sur le plan social lorsque la personne désire faire des

activités en portant des vétements non-traditionnels pour son sexe. D’ailleurs une récente
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¢tude visant a promouvoir la pratique de 1’ergothérapie aupres des transgenres a été réalisée
(Beagan, Chiasson, Fiske, Forseth, Hosein, Myers et Stang, 2013). Ces défis peuvent devenir

lourds a porter, surtout lorsque la personne présente déja d’autres difficultés comme le TCC.



7 CONCLUSION

Cet essai a répondu a I’objectif d’établir des pistes pour améliorer les interventions en
matiere de sexualité et de relations intimes auprés des personnes ayant recu un diagnostic de
TCC modéré a sévére. Bien que cette ¢tude comporte des limites, il s’agit d’un début de
réflexion sur la pratique ergothérapique aupres de cette clientele en contexte d’intervention
dans ce domaine. Les données recueillies de la part des participants font ressortir & nouveau
les lacunes importantes tant sur le plan de la conceptualisation de la sexualité¢ que de la
compétence des intervenants. Une amélioration de la formation des professionnels et
particuliérement des ergothérapeutes semble essentielle. L ouverture a la différence semble
une des principales conditions pour aborder ce sujet comme ergothérapeute. Alors qu’il est
question d’hypersexualisation dans notre sociét¢ moderne, faisons-nous réellement preuve
d’ouverture ? Avant de juger de ce qui est normal ou anormal, ne devrait-on pas uniquement

chercher a comprendre ?
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ANNEXE A
Autorisation de reproduction du MCREO émis par I’association canadienne des
ergothérapeutes.

Canadian Association of Occupational Therapists
Association canadienne des ergothérapeutes

CAOT Publications ACE

Demande d’autorisation d’utiliser du matériel protégé par
le droit d’auteur

CAOT - ACE

Septembre 18 2014

Marie-Eve Chateauneuf
1632 Thomas-Valiquet
Contrecoeur, QC

JOL 1CO0

Madame,

Selon votre requéte, vous souhaitez obtenir I'autorisation d'utiliser une lllustration du MCREQ dans le
cadre de votre essai intitulé « La sexualité aprés un traumatisme cranio-cérébral : perspective des
intervenants et des clients » & ['Université de Trois-Riviéres.

Figure 1.3 — Modéle canadien du rendement et de I'engagement occupationnel et (MCREQ), dans
Polatajko H.. Townsend E., Craik J. (2013). Habillter & ['occupation : Faire avancer la perspective
ergothérapique de |a santé&, du bien-étre et de la justice a travers I'occupation. Ottawa, On, CAOT
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Publication ACE, p. 27

L'autorisation d'utiliser la figure citée ci-dessus vous est accordée pour une seule fois, 4 la condition
que la source soit citée. Veuillez vous assurer que la référence compléte de la source accompagne la
figure, pour indiquer que |'utilisation de la figure a été autorisée par CAOT Publications ACE. Vous
avez également l'autorisation de publier votre thése sur le site web de I'Université, & la condition qu'il
s'agisse d'un site web protégé par un mot de passe. Cette autorisation ne comprend pas de droit
d’utilisation pour tout autre usage que ce qui est précisé plus haut, comme de futures éditions ou

- —toute-autre-publication électronique. --- .

Merai.

o

Stéphane Rochon
Administrateur aux publications de I'ACE
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ANNEXE B
Canevas d’entrevue

Entrevue focalisée de groupe auprés d’intervenants

Thémes

Questions

La sexualité et les relations
intimes aprés un TCC modéré a
séveére

Selon votre expertise, quelles sont les problématiques associées a la
sexualité et aux relations intimes aprés un TCC modérée a séveére et
quel est I’impact de ces problématiques au quotidien ?

Est-ce que les problématiques au niveau de la sexualité et des
relations intimes sont rapportées par cette clientéle comme étant une
préoccupation importante ?

Si oui, quelles sont les préoccupations rapportées par cette
clientéle ?

Si non, qu’est-ce qui pourrait expliquer cela ?

Quels sont les facilitateurs et les obstacles au développement et au
maintien de relations intimes satisfaisantes aprés un TCC ?

Interventions en lien avec la
sexualité et les relations intimes

Quels sont les besoins en matiére de sexualité et de relations intimes
chez les personnes ayant regu un diagnostic de traumatisme cranio-
cérébral modéré a séveére ?

Est-ce qu’il est pertinent d’aborder la sexualité et les relations
intimes en réadaptation auprés des personnes ayant subi un TCC
modéré a sévere ? Pourquoi ?

La sexualité est-elle un concept qui est suffisamment abordé avec la
clientéle TCC au travers la pratique clinique ?

Si non, pourquoi ?

Si oui, de quelle fagon la sexualité est-elle abordée et tenue
pour compte dans I’analyse des besoins du client ?

Quels sont les éléments qui doivent étre considérés dans 1’analyse
des besoins des personnes ayant subi un TCC modéré a sévere ?

Quels sont les outils ou approches utilisés (ou qui doivent étre
utilisés) pour I’analyse des besoins relatifs au concept de sexualité et
de relations intimes ?

Est-ce que le statut matrimonial doit étre considéré dans I’analyse
des besoins relatifs au concept de sexualité et de relations intimes ?
Pourquoi ?

Est-ce que la sexualité et les relations intimes sont (ou doivent &tre)
abordées davantage avec une vision curative ou préventive ?
Pourquoi ?
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Est-ce que la sexualité a risque est un concept qui est (ou doit étre)
abordé en réadaptation ?

Si oui, quelles sont les approches ou interventions utilisées
(ou a favoriser) en lien avec la sexualité a risque ?

Si non, pourquoi ?

Selon vous, est-ce que la sexualité et les relations intimes sont des
concepts qui évoluent dans le temps et qui doivent nécessiter un suivi
a long terme chez les personnes ayant subi un TCC modéré a sévere
0

Si oui, de quelle fagon ces concepts évoluent-ils ?
Si non, pourquoi ?

Un suivi & long terme est-il possible et réaliste ? Pourquoi ?
Comment ?

Selon les écrits, la sexualité et les relations intimes sont des thémes
qui doivent étre considérés par tous les membres de 1’équipe de
réadaptation lors de 1’analyse des besoins des personnes ayant subi
un TCC modéré a sévére. Qu’en pensez-vous ?

Entrevue aupreés des clients

Thémes

Questions

La sexualité

Qu’est-ce que la sexualité ?
De quelle fagon la sexualité s’exprime-t-elle ?

La sexualité et le bien-étre

Est-ce que la sexualité et 1’établissement de relations intimes est
essentielle dans la vie ? Pourquoi ?

Depuis 1’événement responsable du traumatisme cranien, avez-vous
constaté des changements au niveau de votre sexualité et des
relations intimes ?
Si oui, quels sont-ils ?
Est-ce que ces changements représentent des bénéfices ou
des obstacles a votre bien-&tre ? Pourquoi ?
Quels sont selon vous les facteurs responsables de ces
changements ?
Si non (ou si absence de souvenir), &tes-vous satisfait de la
facon dont vous vivez votre sexualité et vos relations
intimes actuellement ? Pourquoi ?
Qu’est-ce qui contribue a cet état de satisfaction ?

La sexualité a risque

Selon vous, est-ce qu’il y a des risques associés a la sexualité ?
Si oui, quels sont-ils ?
Selon vous, quels sont les facteurs qui contribuent a ces
risques ?
Si non, est-ce que vous considérez avoir suffisamment de
connaissances sur la sexualité a risque ?
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Quels sont les moyens et ressources disponibles pour diminuer les
risques associés a la sexualité ?

Les discussions sur la sexualité

Est-ce que vous étes a ’aise de discuter de sexualité et de relation
intime avec les autres ? Pourquoi ?

Quels sont les facteurs qui facilitent ou nuisent aux discussions sur
la sexualité et les relations intimes (ex : I’environnement, le type de
personne avec qui discuter, les opportunités) ?

Selon vous, est-il pertinent d’aborder la sexualité en réadaptation ?

Comment voudriez-vous que la sexualité soit abordée en
réadaptation ?

Comment et a quel moment ces thémes doivent-ils étre abordés ?

Selon vous, est-ce que les discussions en groupe portant sur la
sexualité et les relations intimes sont utiles et bénéfiques, ou
inutiles. Pourquoi ?




ANNEXE C
Questionnaire de données sociodémographiques des participants
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Données sociodémographiques
Participants : intervenants

Nom de I'intervenant :
Formation : Baccalauréat o Maifrise o Doctorat O  Autre

Sexe : Féminin 0 Masculin o
Age:

Titre de I’emploi :
Nombre d’années d’expérience :
Nombre d'années d’expérience auprés de la clientele TCC modéré a sévere

Expériences de travail antérieures :

Données sociodémographiques
Participants : clients

Nom de la personne :

Age:
Age lors du diagnostic de traumatisme craniocérébral
Durée de la période de réadaptation :

Interne/centrz de réadaptation :

Externe/a la maison :

Nombre d’années de fréquentation de 1’association :

Niveau de scolarité débuté ou achevé : Dipléme d’étude professionnel o Dipléme

d’étude collégial o0 Baccalauréat o Maitrise o0 Doctorat o0 Autre :

Statut matrimonial : Durse :

Expérience de relations mtimes (de couple) antérieurss : Oui 0 Non O

Expérience de relations mtimes (de couple) actuelle : Oui o0 Non o




ANNEXE D
Certificat éthique

LI IT=
.Su.;'::réﬁdr?
CERTIFICAT D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE AVEC DES ETRES HUMAINS

En vertu du mandat qui lui a éé confid par 'Université, le Comité d'éthique de la recherche
aver des éres hwmains a analysé et approuwé pour certification éthique le protocole de

rechenche suivant :
Titre : La sequaiité aprés un traumatisme cranicodndbeal | perspecthe des cients et des
Intessenants
Cherchieurs : Marie-Eve Chatesunauf
Déipartemant d'ergothdrapie

Organismes :  aucun financement

PERIODE DE VALIDITE DU PRESENT CERTIFICAT :
Dabe de début ; 19 mars 2014 Dabe de fin : 19 mars 2015

En acceptant le certificat éhigue, le chercheur s'engage :

- & aviser ke CER par dorit de tout changement apporté & leur protocole de recherche
avant leur entree en vigueur;

- & procéder au renouvellement annuel du certificat tant et aussi lingtemps que la recherche
ne sera pas termind;

- & aviser par écrit ke CER de I'abandon ou de nbermuption prématuré de la recherche;

- & faire parvenir par écrit au CER un rapport final dans le mois suivant la fin de la
recherche,

th‘;‘—'—""/(tﬂr(al_a ]ﬁ—h-ﬂ—!-ru. _Mz

Heibne-arie Thisrien MarietEve 5t i
Prisidenta du comitd Saonitalre du comitd
Date d'dmisshon : 1% mars 2014
N" du certificat : CER-14-199-07.02

Décanat de 1o recherche el de |8 eréation




ANNEXE E
Lettre de collaboration de I’organisme

ASSOCIATION DES TRAUMATISES CRANIO-CEREBRAUX
MAURICIE/CENTRE-DU-QUEBEC

Trois-Rivieres, ke 23 janvier 2014

Madame Marie-Eve Chateauneuf
1632, rue Thomas Valiguette
Contrecoeur, (QC) JBL 1C0

;ijlt : Appui au projet de maitrise de Madame Marie-Eve Chiteauneuf

'Nous souhaitons par la présente confirmer notre collaboration au projet de
 maitrise de Madame Marie-Eve Chateauneuf.

/Son projet sur la sexualité aprés un traumatisme cranien - regard sur les
pratigues actuelles en réadaptation et les cibles d'interventions, nous semble trés
opportun,

Les résultats de son étude pourront sans aucun doute améliorer |'aspect des
impacts sur la sexualité chez les individus ayant subi un traumatisme cranien.

En espérant que Madame Chateauneuf rencontre vos exigences d'admissibilité.

Bien & vous.

L e vpa I (levae wea |
Denise Pronovost
Coordonnatrice
Association TCC
39, rue Bellerive
Troiz-Riviéres, (QC) GABT 64
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ANNEXE F
Lettres d’information et formulaire de consentement

LI T
Université du Québec
a Trois-Riviéres

Savoir. Surprendre.

LETTRE D'INFORMATION

Invitation 4 participer au projet de recherche la sexualité aprés un
traumatisme cranio-cérébral : perspective des intervenants et des clients.

Marie-Eve Chateaunenf
Etudiante & la maltrise au département d'ergothérapie

Directeunr de recherche : Claire Dumont, au département d'ergothérapie de
Funiversité du Québec & Trois-Riviéres

Votre participation & la recherche, gui vise & misux comprendre la sexualité et
lez relations intimes aprés un traumatisme cranio-cérébral modéré & sévére et
les interventions relatives & la sexuaslité sersit grandement appréciée.

Ohjectifs

Liohjectif général de ce projet de recherche est de connaitre la perspective des
intervenants et des personnes ayeant subi un traumatisme cranio-cérébral sur
lez cibles dintervention et la facon dintervenir supréz de personne ayant subi
un traumatizme cranio-cérébrel concernant la sexuslité. Lidentification des
besoins en matiére de sexualité et de relations intimes chez les personnes ayant
subi un traumstisme cranio-cérébral, la description des interventions et
approches en liem avec la sewuslité, et lidentification du role des imtervemsants
concernant l'application dintervention en lien awec la sexuslité, constituent les
objectifc secondaires de ce projet de recherche. Lez remseipnements donnés
dansz cette lettre dinformation visent & vous sider & comprendre exactement ce
quimplique votre éventuelle participation &4 la recherche et 4 prendre une
décision éclairée & ce sujet. Nous vous demandons donc de lire le formulaire de
consentement attentivement et de poser toutes les gquestions gque wous
souhaiter poser.
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Tache

Votre participation & ce projet de recherche consiste 4 répondre 4 guelques
quecstions socodémographiques, cest-8-dire 4 remplir le gquestionnaire annexé
au formulaire de consentement, et & assister 4 une entrevue focalisée de
groupe, Qui sera enregictrée, O11 Vous cerez invité 4 partager votre opinion sur
des thémesz relatifs 4 la sexualité et aux relations intimez concermant les
personnes ayant subi un traumstieme cranio-cérébral. Une rencontre denviron
une heure est prévue et se déroulers & lextérieur des heures de trawvail, soit de
midi & 13h, dans les locsux du centre de réadaptation. @I est possible que la
période dune heure allouée 4 cette entrevue soit insuffisante pour couvrir
lenzemble dez thémes & sborder. Si tel est le caz, il se pourrait guune seconds
rencontre de groupe ou individuelle dune durée denviron 30 minutes soit
nécessaire pour approfondir des thémes ou pour aborder lez thémes gqui
n'auront pas &té abordéz lors de la premiére rencontre. La rencontre est prévue
entre le début du moiz davrl et la mi-mai. La date et lheure précize de la
rencontre vous seront confirmées par téléphone.

Risgues, inconvénients, inconforts

Aucun risque n'est sssocié 4 votre parbicipation. Le temps consacré au projet,
=it environ wune heure, et le moment choizsi, =pit sur lheure du
diner, demeure les seuls inconvénients.

Bénéfices

La contribution & lavancement des connaiszances au sujet de la sexuaslité et
dez relations intimes aprés un traumatisme cranio-cérébral sont les seuls
bénefices directs prevus & wotre participation. Aucune compensation diordre
maonétaire n'est accordés.

Confidentialité

Lez donnees recueillies par cette etude sont entierement confidentielles st ne
pourront en sucun caz mener & votre identification. Votre confidentialité zera
mzsurée par lutilisstion de noms fictifs. Lez résultate de la recherche, gqui
pourront étre diffuzéz sous forme dessai et de présentstion orale
ne permettront pas didentifier les participants.

Les données recusillies seront conservées zous clé dans un classeur et sur un
ordinateur dont laccezsibilité est protésge par un mot de paszs=e, et la zeuls
personne gqui ¥ aura accéz n'est que moi-méme, responsable de la recherche.
Ellez zeront détruites su terme de la recherche et ne seront pas utiliséez &
dsutres fins que celles décrites dans le prézent document.

Nousz vous demandons de garder confidentiels 1identité et les propos dez autres
participants aux discussions de groupe.

[

1
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LI T

Université du Québec
a Trois-Rivieres
Savoir. Surprendre.

LETTRE D'INFORMATION

Invitation & participer au projet de recherche lo sexualité aprés un
traumaotisme cranio-cérébral : perspective des infervenants ef des clients.

Marie-Eve Chateanneuf
Etndiante 4 la maitrise au département dlergothérapie de Funiversité do
Québec 4 Trois-Riviéres

Directeur de recherche : Claire Dumont, au département d'ergothérapie de
Funiversité duo Québec & Trois-Riviéres

Votre participation & la recherche, qui vise & misux comprendre la zexuslité et
les relations intimesz spréz un traumstisme cranio-cérébral modéré 4 sévére et
lez interventions relatives & la sexualité, serait grandement appréeciée.

Objectifs

Liobjectif genéral de ce projet de recherche est de connasitre la perspective des
intervenants et des persomnes ayant subi un traumstisme cranio-cérébral sur
les cibles dintervention et la fagon dintervenir auprés de personne syant subd
un traumatisme cranio-cérébral concermant la sexuaslité. Lidentification des
besoins en matiére de sexuslité et de relations intimes cher lez personnes ayant
subi ur traumatisme cranio-cérébral, la description des interventions et
approches en lien avec la sexuaslité, et lidentification du role des intervenants
concernant l'application dintervention en lien avec la sexuslité, constituent les
objectife spécifiques de ce projet de recherche. Les renzeimements donnés dans
cette letire dinformation visent 4 vous sider 4 comprendre exactement ce
quimplique wvotre éventuelle participation & la recherche et & prendre une
décision éclairée & ce sujet. Nous vous demandons donc de lire le formulaire de
consentemnent attentivement et de poszer toutes les guestions gque vous
souhagiter poser.
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Tache

Votre participation & ce projet de recherche consiste & repondre & quelgues
guestions sociodémographiques, cest-a-dire & remplir le guestionnaire annexé
au formulsire de consentement, et & assister & une entrevue individuelle, gqui
sera enregistrée, o0l vous serez invité 4 partager votre opinion sur des thémes
relatifs & la sexuslité et les relations intimes. Une rencontre denviron une
heure est prévae et se déroulers dans les locaux de lassocation. I est possible
gue la période dune heure allouee a cette entrevue soit insuffizante pour
couvrir l'enszemble des thémes & aborder. Si tel est le cas, il se pourrait quune
seconde rencontre dune durée denviron 30 minutes zoit nécessaire pour
approfondir un théme ou pour aborder les thémes qui n'suront pas &té abordés
lorz de la premiére rencontre. La rencontre est prévae au moiz de mai. Une
personne ressource de lassociation entrera en contact avec wous sfin de
préciser la date et lheure de la rencontre.

Risques, inconvénients, inconforts

Aucun risque majeur pour votre santé niest associé & votre participation.
Toutefois, étant donné la nature du sujet de discussion, il est possible que vous
rezzentier de linconfort lors de l'entrevue de sroupe. Afin de diminuer les
rizgues dinconfort, vous serez sensibilisés 4 limportance d'étre respectusux
envers les autres membrezs du groupe. Ausszi, les intervenants de l'azsociation
seront disponibles au besoin.

Benefices

La contribution & lavancement desz connaizzances au sujet de la sexualité et
dez relationz intimes aprés un traumatisme cranic-cérébral zont les =euls
bénéfices directs prévusz & votre participation.

Confidentialité

Les données recueillies par cette étude sont entiérement confidentielles et ne
pourront en Aucun cas mener A votre identification. Les résultats de la
recherche, gui pourront étre diffusés sous forme d'eszai et de présentation orale
ne permettront pas didentifier les participants.

Lez données recusillies seront conservées zous clé dans un clazzeur et sur un
ordinateur dont laccessibilité est protésée par un mot de passe, et la seule
personne qui ¥ sura accés nlest que moi-méme, responszable de la recherche.
Ellez seront détruites au terme de la recherche et ne seront pas utilizées &
diautrez finz que celles décrites dans le prézent document.
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Engagement de la chercheunse
Moi, Marie-Eve Chatesuneuf, m'engage & procéder 4 cette étude conformément
& toutes les normes é&thiques gqui s'sppliquent sux projets comportant la
participation de sujets humains.

Consentement do participant

Je, [nom du participant],
confirme avoir lu et compriz la lettre dinformation au sujet du projet Ta
sexualife aprés un froumafisme cranic-cerebral ;- perspective des indervenanis ef
des clienfs. Jai bien saisi les conditions, les risques et les bienfaits éventuels de
ma participation. On a répondu &4 toutezs mes gquestions & mon entiére
satisfaction. Jai dispozé de suffizamment de temps pour réfléchir 4 ma décision
de participer ou non 4 cette recherche. Je comprends que ma participation est
entiérement volontaire et que je peux décider de me retirer en tout temps, =ans
aucun préudice.

Jaccepte donc librement de participer 4 ce projet de recherche

Participante ou participant Chercheuse :
Sienature : Sisnature :
Nom : Nom :

Cate : Diate :
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