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CAUSEES PAR UNE MALADIE OU CONGENITALES

Le5|ons (tumeur, infection, lésions dégénératives,
non-trau math ues complications post-chirurgicales, spina bifida) ey

412 personnes ayant une |ésion non-traumatique ont participé
a I'étude comme vous.
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Données
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Complications

Une complication secondaire est un probléeme de santé qui peut survenir apres
une lésion médullaire. L'enquéte a mesuré |a fréquence de 21 complications (au

secondaires cours des 12 derniers mois) et leur impact sur les activités quotidiennes.

FREQUENCE ET LIMITATION DANS LES ACTIVITES DE CERTAINES COMPLICATIONS
SECONDAIRES IMPORTANTES

Plaies de pression (2 et +)

Infections urinaires

Problemes aux épaules

Douleur neuropathique

Dysfonction sexuelle
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m Fréquence (Quelques fois par année et plus)

m Est-ce limitant? (Dans une grande proportion et plus)

80%

Complications et activités quotidiennes

Cette figure démontre la fréquence de cinqg complications
secondaires majeures chez les personnes ayant une Iésion
médullaire non-traumatique.

e La dysfonction sexuelle et la douleur neuropathique
sont caractérisées par leur fréquence élevée et leur
impact sur les activités.

e les plaies de pression (deux ou + / 12 derniers
mois) ne figurent pas parmi les plus fréquentes
complications (environ une personne sur sept ou
15 %), mais elles limitent de maniére significative
les activités chez plus d’un tiers des répondants
présentant cette complication.
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Les personnes ayant une lésion médullaire doivent avoir acces aux services qui
Besoins en services comblent leurs besoins. Cette enquéte a mesureé |a fréquence de 13 besoins et 3
savoir s'ils sont comblés ou non.

LES BESOINS EN SERVICES DES PERSONNES VIVANT AVEC UNE LESION MEDULLAIRE NON-TRAUMATIQUE : FREQUENCE ET NIVEAU DE SATISFACTION DE CES BESOINS
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Selon le nombre d'années post-lésion ...

Il n’y a qu’un besoin (services de santé spécialisés) pour lequel le
pourcentage de réponse « Comblé en majeure partie » augmente
avec les années, jusqu’a 30 ans post-lésion. Nous remarquons par
contre que ce pourcentage diminue au-dela de 30 ans (47 %), ce
qui veut peut-étre dire que le besoin pour des services de soins
spécialisés augmente mais qu’il est plus difficile a combler.

SOINS DE SANTE SPECIALISES
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La participation sociale fait référence aux activités auxquelles vous aimeriez

! participer 3 chaque jour. Le projet de recherche avait comme objectif de
Sociale déterminer si la participation a ces activités (n = 26) était « autant que désirée »
ou si différentes contraintes venaient limiter cette participation.

Participation

ACTIVITES POUR LESQUELLES LE POURCENTAGE DE PERSONNES QUI PARTICIPENT « AUTANT QUE DESIREE » EST LE MOINS ELEVE (N= 5) ET LE PLUS ELEVE (N= 5)

Activités qui préparent a un emploi rémunéré 20%
) Soins personnel 22% ) L ) . ) o
Activités liges & son domicile 28% Certamgs act|y|tes (la formation professionnelle, soins personnel, bénévolat,
Activités de vacances et de voyage 30% /'ent(fet/en ménager, les Ya.ce’mces) se font par moins de 35 % des personnes de
Activités récréatives 350 maniére « gutant que désirée ».
Procéder aux soins liés a I'élimination urinaire 17% D'autres activités de base
Communiquer 79% (communiquer, s’occuper de ses
Faire sa toilette 81% obligations, se nourrir) se font de
Communiquer par des moyens électroniques 84% maniere « autant que désirée » par
Se nourrir 87% une grande majorité d'individus.
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Selon le type de lésion ...

e Les personnes ayant une tétraplégie et une lésion compléte ressentent moins de participation « autant que désirée » aux activités impliquant
I’hygiene personnelle.

e Par contre, ce méme groupe d’individus avait la plus haute participation « autant que désirée » pour les activités suivantes : maintenir une bonne
santé psychologique, réussir des activités reliées au domicile, communiquer avec les autres électroniquement, entretenir leurs relations avec les
autres et faire des activités non rémunérées.

Selon la participation non accomplie (mais désirée) ...

Les activités suivantes ont obtenu le pourcentage le plus élevé de personnes qui ne participent pas mais qui désirent participer, pour tous les types de

|ésion :

e Participer a des activités de vacances et de voyages (27 %)
e Participer a des activités productives et rémunérées (25 %) et des activités non rémunérées (18 %)

e Entretenir leur relation de couple (21 %)
e Se préparer pour une activité remunérée et productive (19 %) °



La qualité de vie se mesure par une série d'énoncés sur la satisfaction
Qua“té de vie que vous ressentez face a différents aspects de votre vie. Le projet

de recherche a mesuré votre niveau de satisfaction (au cours des 12
derniers mois) a I'égard de 11 dimensions reliées a la qualité de vie.

POURCENTAGE DE REPONDANTS AYANT REPONDU « SATISFAIT » OU « TRES SATISFAIT » A PROPOS DE 11 DIMENSIONS RELIEES A LA QUALITE DE VIE

Ma vie sexuelle 16%
Ma santé physique 24%
Mes loisirs 26%

Ma situation financiere 27%

Ma vie familiale 39%
Ma situation professionnelle 41%
Ma vie dans I'ensemble 43%
Ma santé psychologique 43%
Ma relation avec mes amis 45%
Ma relation avec mon conjoint 52%
Ma capacité a gérer mes soins personnels 54%
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Selon le type de lésion ...

Les personnes ayant une paraplégie et une lésion médullaire compléte ressentent plus de satisfaction que les autres personnes ayant des types
différents de Iésions en ce qui touche les aspects suivants : leur situation professionnelle et leur santé physique.

Les personnes ayant une tétraplégie et une lésion médullaire compléte sont plus satisfaites de leur santé psychologique.

Selon le nombre d'années post-lésion ...

Il'y a une amélioration dans le temps en ce qui touche la satisfaction a propos de la vie sexuelle chez les personnes ayant une lésion médullaire
non-traumatique. Au-dela de 30 ans, le pourcentage de personnes insatisfaites passe de 53 % a 34 % et le pourcentage de personnes satisfaites
passe de 13 % a 21%.

Finalement, il y a une augmentation graduelle du niveau de satisfaction face a la vie en général qui semble se développer avec les années. Au-
dela de 30 ans, le pourcentage de personnes insatisfaites diminue, passant de 16 % a 3 % et le pourcentage de personnes satisfaites augmente,
passant de 37 % a 50 %.




Domicile/résidence accessible : Domicile ou résidence qui a été adapté pour assurer un meilleur accés. Ces adaptations peuvent inclure un élargissement des
portes, l'installation de rampes ou de barres de transfert dans la salle de bains, etc.

Vie active et activités récréatives : Participation a des programmes qui améliorent la qualité de vie d’un individu (ex.: programmes d’entrainement physique,
ateliers sur la nutrition, cours de yoga, participation a des activités de loisirs comme des cours de cuisine ou de peinture, des festivals de musique ou d’autres
événements culturels, etc.)

Soins et hygiéne liés aux fonctions d’élimination intestinale : Ajuster les vétements avant et aprés les soins, utiliser le bon matériel, maintenir une bonne
hygiéne personnelle.

Lésion compléte de la moelle épiniére : Absence de fonctions motrices, aucune capacité de mouvement dans les régions touchées par la Iésion médullaire. Il
peut y avoir certaines sensations dans les régions affectées par la Iésion médullaire.

S’habiller : L'action de mettre ou ajuster tout vétement ou article.

Soins de santé généraux : Soins non liés a la Iésion médullaire et qui requiérent les services d’un professionnel de la santé, tel qu’'un médecin de famille, une
infirmiere spécialisée dans les services communautaires, etc.

Soutien a domicile : Aide a domicile pour accomplir des activités quotidiennes comme I’hygiene personnelle, s’habiller, divers soins personnels, préparer les
repas, etc.

Lésion incompléte de la moelle épiniére : Fonction motrice partielle, présence d’une capacité limitée de mouvement dans les régions touchées par la [ésion
médullaire.

Contractures articulaires : Limitation de I'amplitude articulaire provoquée par I'atrophie des tissus mous autour de I'articulation, comme le coude ou les hanches.
Cela se produit lorsque l'articulation ne peut plus atteindre une amplitude compléte. Ce probléeme s'accompagne souvent de douleur.

Transport longue distance : Se déplacer sur de longues distances a I'extérieur de sa communauté (pour rendre visite a des amis ou de la famille, des voyages
d’affaires, des vacances) en utilisant des moyens de transport tels que des autobus, avions, traversiers, trains, bateaux, etc.

Maintien de la forme physique : Faire de |'exercice (ou participer a des activités semblables) sur une base réguliere afin de maintenir une bonne forme physique.
Préparer les repas : Planifier, rassembler les ingrédients, les faire cuire, placer les ustensiles/couverts et la nourriture.

Douleur neuropathique : Douleur souvent permanente et intense provoquée par une atteinte des nerfs, survenant de maniére spontanée ou au toucher, et qui
se caractérise par une sensation de brllure, d’élancement ou de picotement.




Lexique

Paraplégie : La |ésion affecte votre tronc et vos jambes.

Soutien par les pairs : Soutien offert par une personne ayant une Iésion médullaire qui a recu une formation professionnelle afin d’aider les autres a s’adapter a la
vie avec un handicap.

Plaies de pression : Lésions de la peau souvent causées par une pression constante sur la peau, réduisant ainsi 'approvisionnement en sang dans cette zone
et provoquant la nécrose des tissus. Elles se développent sous forme d’éruptions cutanées ou de rougeurs et peuvent s’infecter (aussi appelées plaies de lit ou
escarres de décubitus).

Activités productives non-rémunérées : Activités non-rémunérées comme le bénévolat.

Formation professionnelle : Formation afin d’étre en mesure de retourner au travail. Celle-ci peut comprendre I'établissement d’un bilan professionnel, des
services d’orientation professionnelle, de formation, de recherche d’emploi, I'encadrement professionnel continu, etc.

Activités récréatives et loisirs : Comprend les activités comme les arts, la musique, les sorties, les activités sportives informelles ou compétitives.

Dysfonction sexuelle : Comprend la satisfaction a I'égard des fonctions sexuelles. L'insatisfaction peut étre attribuable a une sensibilité réduite, une modification
de I'image corporelle, de la difficulté de mouvement et des problémes de vessie et des intestins, comme des infections.

Problémes aux épaules : Comprend la douleur dans les articulations et/ou les muscles de I’épaule. Les personnes qui surutilisent les muscles des épaules, ou qui
mettent trop de pression sur leurs articulations sont susceptibles de ressentir ce genre de douleur.

Spasticité: Mouvements musculaires involontaires saccadés et spontanés, tels que des contractions musculaires ou des spasmes. La spasticité augmente souvent
a la suite d’une infection ou sous I'effet d’une restriction quelconque, comme une chaussure trop serrée ou une ceinture.

Equipements spécialisés: Comprend les équipements adaptés, les fournitures médicales, les systémes de communication et les aides techniques (ex: fauteuil
roulant, siege pour le bain, systéme de contrdle de I'environnement, systeme de composition téléphonique, logiciel de reconnaissance vocale, magnétophones
ou dictaphones pour I'école ou le travail, cathéters et autres fournitures connexes).

Remplir ses obligations familiales : Comprend les activités telles que les taches parentales, I'éducation des enfants et les soins aux membres de la famille.
Remplir ses obligations financiéres : Comprend les activités telles que de payer les comptes, faire un budget de dépenses, ou utiliser un guichet automatique.
Tétraplégie: La Iésion touche vos bras, vos mains, votre tronc et vos jambes.

Incontinence urinaire: Pertes urinaires incontrolables.

Infections urinaires: Cela comprend les infections telles que la cystite et les infections dues a des bactéries pseudomonales. Les symptémes comprennent la
présence de douleur au moment d’uriner, une sensation de brllure dans le tout le corps, la présence de sang dans les urines et des urines troubles.
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