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Résumé. — Plus de 130 000 Canadiens vivent avec les conséquences d’un traumatisme
cranio-cérébral (TCC)?!, qui est I’une des principales causes de limitations fonctionnelles a
long terme?3, En vue de les aider a reprendre leurs activités et s’engager dans la communauté,
d’importantes ressources pour leur réadaptation et le soutien a la participation sociale sont
déployées pendant plusieurs mois, voire plusieurs années*. Malgré cela, plus de la moitié des
personnes rencontrent des obstacles a long terme a la suite du retour dans la communauté®.
Plusieurs vivent des ruptures relationnelles, la perte d’emploi, des pressions financiéres ou
encore des défis a trouver un nouveau milieu de vie approprié. Comment mieux soutenir leur
inclusion et leur participation sociale ? Et si on agissait en amont, sur nos environnements
sociaux, afin de créer des communautés plus inclusives ou ces personnes se sentent ac-
cueillies et soutenues ?

Mots-clés. — Inclusion sociale ; participation sociale ; proches aidants ; services commu-
nautaires ; soutien social ; traumatisme craniocérébral.

es recherches réalisées aupres de la population vivant avec un TCC reconnais-
sent I’importance du soutien social sur I’inclusion et la participation sociale® -
8, Ce soutien est d’autant plus crucial que ces personnes sont a risque d’exclu-
sion et de rupture de services dans la communauté vu la complexité des enjeux vécus
(ex. : changements des habiletés cognitives, difficultés relationnelles, dépendances,
risques d’abus)®. Ces enjeux, souvent invisibles, sont difficiles a comprendre pour
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4422(17)30371-X, pp. 987-1048.

4 Bayley, M., Gargaro, J., Kua, A, et als. (2023), Canadian Clinical Practice Guideline for the Rehabilitation of Adults
with Moderate to Severe Traumatic Brain Injury, Toronto, ON : University Health Network, URL : https://kite-
uhn.com/brain-injury/fr/guidelines.

® Fleming, J., Nalder, E., Alves-Stein, S. et als. (2014), « The effect of environmental barriers on community integration
for individuals with moderate to severe traumatic brain injury », The Journal of head trauma rehabilitation, vol. 29,
n° 2, DOI : doi.org/10.1097/HTR.0b013e318286545d, pp. 125-135.

& Hammel, J., Magasi, S., Heinemann, A., et als. (2015), « Environmental barriers and supports to everyday participa-
tion: a qualitative insider perspective from people with disabilities »» Archives of physical medicine and rehabilita-
tion, vol. 96, n° 4, DOI : doi.org/10.1016/j.apmr.2014.12.008, pp. 578-588.

" Estrella, M. J., Kirsh, B., Kontos, P. et als. (2021), « Critical Characteristics of Housing and Housing Supports for In-
dividuals with Concurrent Traumatic Brain Injury and Mental Health and/or Substance Use Challenges: A Qualitative
Study », International journal of environmental research and public health, vol. 18, n° 22, DOI :
https://doi.org/10.3390/ijerph182212211.

8 Norman, A., Curro, V., Holloway, M. et als. (2023), « Experiences of individuals with acquired brain injury and their
families interacting with community services: a systematic scoping review », Disability and rehabilitation, vol. 45, n°
4, DOI : doi.org/10.1080/09638288.2022.2043465, pp. 739-751.

® Estrella, M. J., Kirsh, B., Kontos, P. et als. (2021), op. cit.

158


https://www150.statcan.gc.ca/t1/tbl1/en/tv.action?pid=1310046701
https://doi.org/10.25318/1310046701-eng
https://doi.org/10.1097/01.HTR.0000314531.30401.39
https://doi.org/10.1016/S1474-4422(17)30371-X
https://doi.org/10.1016/S1474-4422(17)30371-X
https://kite-uhn.com/brain-injury/fr/guidelines
https://kite-uhn.com/brain-injury/fr/guidelines
https://doi.org/10.1097/HTR.0b013e318286545d
https://doi.org/10.1016/j.apmr.2014.12.008
https://doi.org/10.3390/ijerph182212211
https://doi.org/10.1080/09638288.2022.2043465

I’entourage et les différents intervenants dans la communauté?®. La famille et les per-
sonnes proches aidantes jouent un réle essentiel en faisant valoir leurs besoins et en les
accompagnant pour accéder et naviguer a travers les services de la communauté*-2, i
est donc pertinent de s’intéresser ici a la perspective des personnes proches aidantes
afin de repondre a la question suivante : comment favoriser une continuité de services
communautaires qui soutiennent I’inclusion et la participation sociale a la suite du
TCC?

1. Le point de départ : une recherche partenariale avec une association
soutenant les personnes vivant avec un TCC et leurs proches

L’idée de ce projet vient d’une recherche initiée en 2020 en partenariat avec une as-
sociation soutenant des personnes vivant avec un TCC et leurs proches, soit I’ Associa-
tion TCC des Deux-Rives. Cette association, qui inclut 923 membres, couvre un large
territoire incluant a la fois des milieux urbains, semi-urbains et ruraux, dans les régions
de la Capitale Nationale et de Chaudiere-Appalaches, dans la province de Québec, Ca-
nada. L’association offre une diversité de services d’accompagnement, counseling,
groupes de soutien et répit aux familles, aide au maintien dans le milieu de vie, activites
sociales et de loisirs centrés sur les besoins, les intéréts et les forces de leurs membres,
tel qu’expliqué par monsieur Benoit Durand, directeur général de I’ Association TCC
des Deux-Rives®.

Dans le cadre du projet de recherche, des entrevues individuelles avaient été réalisées
avec douze proches aidants de personnes vivant avec un TCC, afin d’explorer les élé-
ments influencant les transitions et la participation dans les services de la communauté.
Ces données ont généré des pistes utiles pour guider la présente démarche de sociologie
visuelle, par la captation de différentes scénes et témoignages d’acteurs concernés dans
leurs milieux de vie réels. Ces captations illustrent les diverses réalités sociales de per-
sonnes vivant avec un TCC (cohabitant ou non avec leurs proches) et celles de proches
aidants. Elles présentent aussi des actions concrétes des associations pour les soutenir
et favoriser le dialogue avec les autres acteurs de la communauté vers une société plus
inclusive.

10 Norman, A., Curro, V., Holloway, M. et als. (2023), op. cit.

11 Abrahamson, V., Jensen, J., Springett, K. Sakel, M. (2017), « Experiences of patients with traumatic brain injury and
their carers during transition from in-patient rehabilitation to the community: a qualitative study », Disability and re-
habilitation, vol. 39, n° 17, DOI : doi.org/10.1080/09638288.2016.1211755, pp. 1683-1694.

12 Braaf, S., Ameratunga, S., Christie, N. et als. (2019), « Care coordination experiences of people with traumatic brain
injury and their family members in the 4-years after injury: a qualitative analysis », Brain injury, vol. 33, n° 5, DOI :
doi.org/10.1080/02699052.2019.1566835, pp. 574-583.

13 https://youtu.be/qyg7dko4jDg.
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2. Etre proche aidant d’une personne ayant
vécu un TCC : entre ruptures et continuités

A la suite du TCC, les personnes proches aidantes doivent apprivoiser brusquement
de nouveaux roles et souvent faire le deuil de plusieurs aspects de leur vie antérieure.
Plusieurs assument maintenant une grande partie de |’assistance humaine requise par
les personnes ayant subi un TCC afin de réaliser leurs activités quotidiennes4. L’im-
portance de I’assistance humaine fournie par les proches aidants est notée, méme pour
les personnes résidant dans des ressources d’hébergement ou ne cohabitant pas avec ce
dernier®. En plus d’assumer des responsabilités familiales accrues (ex. : tiches domes-
tiques, gestion des biens, soins et éducation des enfants), ils doivent aussi s’adapter aux
changements dans la relation avec leur proche, qui n’est souvent plus la méme apres le
TCC. lls doivent aussi apprendre a adapter leur communication afin de prévenir ou de
gérer les comportements ou les réactions émotionnelles de leur proche (ex. : anxiété ou
colere) dans différentes situations quotidiennes. Cette réalité est illustrée par le témoi-
gnage d’une personne proche aidante, madame Maryse Brodeur, dont le conjoint a vécu
un TCC?,

Des défis importants se posent aussi lorsque les personnes ayant vécu un TCC ne
percoivent pas les changements survenus a la suite du TCC. Le développement de
I’autoperception et I’adaptation a sa situation peuvent d’ailleurs se poursuivre sur de
nombreuses années apres le TCC. Cela influence I’ouverture a utiliser les services des
associations TCC ou d’autres organismes ceuvrant aupres des personnes en situation de
handicap auxquelles ils ne s’identifient pas. En effet, des personnes proches aidantes
ayant participé a notre recherche expliquent : « C’est parce qu’ils pensent que les autres
sont pires qu’eux autres. lls se considerent moins touchés » ; « Pour lui il est correct.
Ca fait que c’est dur de I’intégrer dans ¢a. » ; « C’est vraiment un bon 5 ans avant qu’ils
acceptent leur condition. Et une fois qu’ils ont accepté ca, c’est plus facile. Ils s’inte-
grent entre eux, c’est plus facile, mais c’est long'’. » Ces propos accentuent I’impor-
tance que les personnes puissent avoir acces a des experiences inclusives dans diffé-
rents espaces de participation sociale, que ce soit au sein des associations mais aussi
plus largement dans la communauté afin de réduire les situations d’isolement et d’ex-
clusion. A cet égard, les proches aidants agissent souvent comme facilitateur pour
gu’elles puissent accéder et utiliser les services de la communaute. Plusieurs

14 | amontagne, M. E., Ouellet, M. C., Simard, J. F. (2009), « A descriptive portrait of human assistance required by in-
dividuals with brain injury », Brain injury, vol. 23, n° 7, DOI : doi.org/10.1080/02699050902970760, pp. 693—701.

15 1dem.

16 https://youtu.be/vxVXihH6Ze8.

7 https://youtu.be/B_71PGsMHAw.
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proches offrent de la stimulation, des rappels, de I’accompagnement ou du transport
pour aider la personne a participer a différentes activités et services communautaires?,

Devant I’ampleur de ces différentes responsabilités associées au role de proche ai-
dant, plusieurs participants a la recherche ont insisté sur I’importance de mobiliser les
ressources d’aide disponibles pour acquérir les habiletés nécessaires et pour prévenir
la détresse et I’épuisement : « J’ai suivi des cours pour un peu de psychologie, pour
avoir des outils pour travailler avec une personne qui a un gros TCC ». Madame Maryse
Brodeur, une personne proche aidante, explique également comment I’intervention
d’une travailleuse sociale de son centre local de services communautaires (CLSC) a
facilité I’acceptation et I’utilisation des services de répit par son conjoint*®. Cependant,
tous ne sont pas également préparées ni connectés avec les services comme I’illustrent
ces citations d’autres participants a la recherche :

« Il'y en a beaucoup qui gagneraient a rester dans leur milieu familial, mais les familles
n’en peuvent plus parce qu’elles n’ont pas les ressources [...] Elles n’ont pas les gens
pour les aider. » ;

« Eux ils ont plein de ressources ; ils ont plein de personnes qui viennent leur aider
puis ¢a ne leur cofte rien...parce que la sceur de ma conjointe, elle est dans un milieu
ou elle connait toutes les choses qui existent. »

3. Les associations de personnes vivant avec un TCC : un point de connexions

Les proches aidants consultés consideérent tous que les associations facilitent les con-
nexions vers les services de soutien et le maintien de liens signifiants, tant pour eux
que pour les personnes vivant avec un TCC. Pour les personnes vivant avec un TCC,
les associations offrent des lieux d’échanges accueillants et sécurisants, ou elles peu-
vent briser I’isolement, réaliser des activités plaisantes et stimulantes et créer des liens
signifiants avec des pairs. Les participants a notre recherche mettent aussi de I’avant
I’importance du lien thérapeutique créé avec les intervenants pour maintenir I’engage-
ment de la personne dans les services (Simon Tellier-Marcil, éducateur spécialise, ex-
pligue comment ces différents principes se traduisent dans la réalité du terrain lors des
activités de répit a I’association?°. Parmi les autres facilitateurs a I’intégration dans les
services, les proches relévent I’importance d’une approche personnalisée, tenant
compte des intéréts et des forces de la personne, ainsi que |’accompagnement par une
personne de confiance que ce soit un proche aidant, un pair ou un intervenant. Un
membre de I’association, monsieur Jean-Francois Brousseau, explique aussi comment

18 https://youtu.be/vxVXihH6Ze8.
19 https://youtu.be/SK5cY 3PXhPS.
20 https://youtu.be/sMTcAhrHi-A.
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I’approche adoptée pour I’animation d’un atelier de yoga facilite sa participation, par
exemple, en respectant son rythme d’apprentissage, en soutenant un climat positif,
etc.?t

En plus de ces activités sociales et de loisirs, les associations offrent aussi des services
d’accompagnement individuel et de répit dans la communauté qui permettent de sou-
tenir le maintien a domicile et I’acces a d’autres espaces de participation sociale, tout
en contribuant a reduire le fardeau de I’aidant. Elles contribuent ainsi au filet social
pour ces personnes et leurs proches a risque d’isolement. A ce titre, voir I’extrait vidéo
illustrant différentes situations d’accompagnement individuel de deux personnes
membres de I’ Association TCC des Deux-Rives, avec I’éducatrice spécialisée, madame
Héloise Robert?>-23,

Pour les proches aidants, les associations offrent aussi des espaces d’échanges et de
connexions sociales avec d’autres personnes vivant des réalités semblables a la leur.
Par exemple, lors de cafés-rencontres et de diners mensuels en groupe, les proches ai-
dants peuvent recevoir du soutien de leurs pairs, partager des expériences, des conseils
pratiques ou des ressources pertinentes de la communauté, et ce, dans une ambiance
détendue et sans jugement ou Camille Jolivet, éducatrice spécialisée a I’ Association
TCC des Deux-Rives, partage des outils et des stratégies avec un groupe de personnes
proches aidantes lors d’un diner mensuel*. Les proches aidants peuvent aussi y rece-
voir du soutien émotionnel et de I’accompagnement individualisé d’un intervenant afin
de les orienter pour naviguer dans les différents services sociaux et communautaires.
Madame Maryse Brodeur explique d’ailleurs comment le soutien de I’association I’a
aidée a s’adapter a son role de personne proche aidante (visionner I’extrait vidéo sui-
vant?),

4. Agir en collaboration pour améliorer I’acces
et la continuité des services de la communauté

Ce soutien des associations est d’autant plus important que les téemoignages de
proches aidants, appuyés par plusieurs études scientifiques?6-2-2, suggérent un manque
important de continuité des services post-réadaptation afin de répondre aux besoins a
long terme des personnes et de leurs proches. Parmi les besoins les plus criants

21 https://youtu.be/6Suo308fttU.

22 https://youtu.be/poJNYdJ88x8.

23 https://youtu.be/KT2YrDgEdIU.

24 https://youtu.be/sVjGOPII8Dc.

2 https://lyoutu.be/SK5¢Y3PXhP8.

% Norman, A., Curro, V., Holloway, M. et als. (2023), op. cit.

27 Abrahamson, V., Jensen, J., Springett, K. Sakel, M. (2017), op. cit.
28 Braaf, S., Ameratunga, S., Christie, N. et als. (2019), op. cit.
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exprimés par les douze personnes proches aidantes ayant participé a notre recherche se
trouvent I’acces a :

e une gamme de logements adaptés offrant différents niveaux d’assistance et
de supervision ;

e des services de transport plus flexibles et offrant des connexions inter-régio-
nales ;

e une continuité de services de soutien psychosocial, incluant aussi en sexo-
logie, pour les personnes et leurs proches ;

e du répit et du soutien aux proches pour les démarches administratives et 1é-
gales.

De plus, les proches aidants expriment plusieurs inquiétudes face au vieillissement :
Quelle sera I’assistance disponible pour aider la personne dans la gestion financiére et
de ses biens lorsqu’ils ne seront plus en mesure de le faire ? Vers quelles ressources
d’hébergement ou de maintien a domicile se tourner lorsque les proches aidants vieil-
lissants ne seront plus en mesure d’offrir I’assistance nécessaire ou que I’autonomie de
la personne ayant subi un TCC diminue ? Enfin, ils mentionnent le besoin d’améliorer
I’accessibilité a différentes offres de loisirs inclusifs ainsi qu’a des opportunités de tra-
vail, de béneévolat et de participation dans la communauté pour briser I’isolement des
personnes vivant avec un TCC.

Et quels sont les éléments clés a considérer pour améliorer | ‘acces a ces services ?

D’abord, plusieurs proches aidants ayant participé aux entrevues du projet de re-
cherche mentionnent I’importance d’améliorer I’acces a I’information sur les services
disponibles dans la communauté :

« Honnétement, je ne connais pas tant de ressources autres que I’association des trau-
matismes créniens. En partant, ce qui m’allume c’est de faire connaitre ce qu’il y a.
Parce que les familles qui vivent avec des personnes avec des traumatismes craniens
ou ceux méme qui en ont ne savent pas necessairement. »

Une participante avait aussi suggére :

« Ca pourrait étre une ligne, quand on sait qu’il y a des endroits ou on peut se référer
[...] qu’on peut appeler. Je pense que ¢a peut étre intéressant des fois, quand on a
besoin de conseils ou de se faire orienter vers les bonnes ressources. »

D’autres criteres influencant I’accés aux services incluaient également les codts.
Entre autres, certains participants notent que les codts de services d’accompagnement
prives limitent I’utilisation de ceux-ci, qui sont pourtant bénéfiques pour favoriser la
participation sociale : « Des accompagnateurs, ¢a colte cher. Moi, mon fils est chan-
ceux, je lui en paie deux fois par semaine, mais il y a d’autres activités, mais je ne peux
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pas toujours payer des accompagnateurs » ; « Ca lui prendrait toujours quelqu’un pour
aller avec, la, mais malheureusement je ne peux pas lui payer. » D’autres participants
a la recherche ont aussi nommé les enjeux d’acces aux services lors de I’éloignement
des centres urbains : « Quand tu te déplaces d’une région a I’autre, ce n’est plus les
mémes services [...] Ben, c¢’est justement qu’ils puissent nous donner des places res-
sources une fois rendu dans la région...dans notre région a nous autres. »

Puisque les associations de personnes vivant avec un TCC connaissent bien les be-
soins a long terme, elles sont d’ailleurs bien placées pour agir comme point de con-
nexion central vers et entre ces différents services (ex. : services de santé et sociaux,
communautaires, municipaux). Pour ce faire, les proches nomment la pertinence de
renforcer les ponts de connexions et le référencement en temps opportun vers et entre
les services communautaires. Différentes stratégies sont d’ailleurs utilisées, voire a ren-
forcer, pour soutenir les transitions vers les services des associations a la suite de la
réadaptation et a plus long terme. Parmi les stratégies identifiees par les proches aidants
interrogeés, ceux-ci nomment I’importance de créer des opportunités de contacts directs
avec les associations des le moment de la réadaptation en initiant le lien avec les fa-
milles et les proches (témoignage d’une personne proche aidante qui illustre bien le
r6le clé de I’association comme point de connexion vers et entre les services de la com-
munauté?®. Les témoignages d’autres proches aidants peuvent aussi étre source d’espoir
et les inciter a utiliser ces services. En complément, il importe de poursuivre des re-
lances répétées a plus long terme, que ce soit par I’envoi d’infolettres, d’activités de
promotion (ex. : portes ouvertes) ou de communications électroniques, afin d’encoura-
ger les personnes a recourir aux services au moment ou elles en auront besoin.

Et, une fois les premiers pas faits vers les services communautaires, comment
faire en sorte que les personnes y vivent une expérience inclusive et continuent
a s’y engager ?

Selon les proches aidants interrogés, il persiste encore beaucoup de préjugeés, d’in-
compréhension et d’attitudes stigmatisantes a I’égard des personnes ayant vécu un TCC
limitant leur acces et leur participation dans les services de la communauté. Des parti-
cipants a notre recherche expliquaient :

« Ils passent pour des fous [...] c’est ¢a des gens qui sont fous, qui sont gatés pourris,
pis qu’ils veulent tout avoir, puis qui ne sont pas brillants parce qu’ils ne comprennent
pas quelque chose. Puis ¢a, je pense que c’est plus dur que n’importe quoi. Je pense
que dans la sociéte, il n’y a pas de place pour eux autres » ;

« Ca le dérange beaucoup, parce que les gens le regardent autrement » ;

29 https://youtu.be/MVioAAVSIrgs.
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« Ah! 1l doit étre saoul. Les préjugés sont faciles a faire. »

Ils insistent sur I’importance de la sensibilisation sur le TCC et de la formation des
intervenants de la communauté susceptibles de travailler avec eux (ex. : intervenants
des services de premiére ligne, milieux d’hébergement, policiers, chauffeurs d’autobus,
etc.). Une proche aidante ayant participé a notre recherche précisait d’ailleurs que « Il
n’y en pas beaucoup des travailleurs sociaux qui sont formés pour parler soit avec des
traumatisés craniens ou des parents ou conjoints de traumatisés craniens [...] C’est
dur... »

Ceci assurerait une meilleure collaboration entre ces différents secteurs afin que « les
professionnels soient sensibilisés et qu’ils puissent orienter les gens au besoin ». C’est
le cas notamment des personnes vivant avec un TCC et ayant des enjeux de santé men-
tale ou des dépendances qui sont a risque accru de situations de stigmatisation, de mar-
ginalisation ou d’exclusion des services. A cet égard, madame Héloise Robert, éduca-
trice specialisée ainsi que madame Johanne Rossignol, membre de I’Association TCC
des Deux-Rives, expliguent comment la collaboration entre les intervenants de I’asso-
ciation et ceux d’autres organismes ceuvrant aupres des personnes Vivant différents en-
jeux concomitants, par exemple : santé mentale, toxicomanie, itinérance, marginalisation
ou pauvreté) soutient leur inclusion dans les services de la communauté®,

Il importe egalement de sensibiliser les membres de I’entourage immediat des per-
sonnes vivant avec un TCC, afin qu’ils soient en mesure de mieux comprendre les
réalités et les besoins de soutien des personnes proches aidantes, comme |’explique
madame Katerine Ouimet, intervenante psychosociale aux proches aidants au sein de
I’ Association des TCC Montérégie3. Par différentes initiatives, telles que la Semaine
québécoise du TCC et le Forum annuel du Regroupement Connexion TCC, les asso-
ciations sensibilisent les citoyens sur le TCC (voir I’extrait vidéo dans lequel madame
Marjolaine Tapin, directrice générale du Regroupement des associations de personnes
traumatisées craniocérébrales du Québec, présente les objectifs de ce Forum3?). Elles
collaborent aussi avec les différents secteurs (ex. : services sociaux, santé, communau-
taire, éducation, municipaux) pour développer des services et des environnements plus
inclusifs pour ces personnes et leurs proches aidants, comme I’ajoute monsieur Benoit
Durand, directeur général de I’Association TCC des Deux-Rives®. Ceci est d’autant
plus important dans un contexte post-pandémique ayant donne lieu a différentes situa-
tions de ruptures sociales et de transformations des services de la communaute.

30 https://youtu.be/dGbvFTenxyE.
3L https://fyoutu.be/FNekbPOcxQM.
32 https://youtu.be/fgNuY 79vyCk.
33 https://youtu.be/xRs8Mj88m2Y.
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5. Quelles lecons tirer de la pandémie sur les maniéres
de soutenir les connexions sociales et la continuité des services ?

Avec la rupture temporaire ou la modification de I’offre de services, la pandémie est
venue renforcer le risque d’isolement et de stress pour les personnes en situation de
vulnérabilité, dont les proches aidants. Plusieurs participants interrogés dans notre re-
cherche, en début de pandémie, ont expliqué a quel point une interruption de services
de répit ou de maintien a domicile pouvait augmenter leur fardeau et leur détresse :
« Quand ces ressources-la sont fermées, il n’y a plus rien pour eux autres ». Ceci d’au-
tant plus qu’ils devaient offrir davantage d’assistance et de réassurance pour réduire
I’anxiété de la personne TCC face aux mesures socio-sanitaires. Il faut donc identifier
des solutions alternatives pour assurer une continuité de services, que ce soit pendant
une pandémie ou encore a d’autres moments ou les services pourraient étre affectés
comme la période des vacances.

Pendant la pandémie, de nouveaux services ont vu le jour afin de rejoindre les per-
sonnes vivant avec un TCC et leurs proches. Il s’agit de groupes d’échanges en ligne
entre proches aidants ou encore d’activités sociales, récréatives et de mise en forme en
ligne pour les personnes ayant un TCC. Quels besoins sont comblés par ces services ?
Lesquels le sont moins ? La programmation virtuelle permet d’abord d’offrir des ser-
vices sur un territoire élargi, incluant les personnes qui habitent en milieu rural. Ces
services contribuent ainsi a soutenir les connexions sociales pour certaines personnes
a risque d’isolement. Il s’agit aussi d’une alternative intéressante pour celles dont I’em-
ploi du temps permet plus difficilement de se déplacer. C’était le cas notamment d’une
participante proche aidante, occupant un emploi a temps plein et maman d’un jeune
enfant, qui expliquait qu’il serait davantage faisable pour elle de se joindre a des
groupes d’échanges virtuels. En contrepartie, les services en ligne posent des obstacles
a certaines personnes n’ayant pas acces aux outils numériques ou a une connexion in-
ternet ou encore qui ne sont pas familieres avec leur utilisation. Ceci d’autant plus lors-
que I’accessibilité des plateformes web n’est pas optimale. Les associations ont mis en
place différentes solutions pour faciliter I’acceés a ces services en ligne, par exemple :
prét de tablettes électroniques, ateliers sur I’apprentissage de I’utilisation de la tablette
électronique, disponibilité d’une personne dédiée au soutien technologique lors des ac-
tivités virtuelles, possibilité de participer par téléphone aux cafés-rencontres virtuels
afin d’en accroitre I’accés. Ces solutions peuvent inspirer d’autres organismes commu-
nautaires ou municipaux intéressés a mettre en place des services plus inclusifs. En
somme, les services virtuels peuvent contribuer a la continuité de services en soutenant
les connexions sociales et en répondant a certains besoins non comblés. Ils doivent
toutefois étre complémentaires aux offres de services en présentiel, dans les
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communauteés, afin de rejoindre et de soutenir I’engagement des personnes en situations
de vulnérabilité accrue.

Conclusion

En somme, les témoignages de personnes proches aidantes et des associations sugge-
rent différents leviers d’action pour créer des environnements sociaux inclusifs, pro-
pices a soutenir une meilleure continuité et intégration dans les services de la commu-
nauté (ex. : logement, milieux de loisirs, d’emploi, etc.). Ces actions mobilisent a la
fois la personne vivant avec un TCC et ses proches, leur entourage immédiat, les inter-
venants de différents secteurs, mais aussi, plus largement la société. Selon le point de
vue des proches aidants consultés, les associations de personnes vivant avec un TCC
sont des partenaires clés dans la mise en place de tels environnements sociaux inclusifs
au sein de nos villes. Leurs actions de sensibilisation aupres des différents acteurs so-
ciaux nécessitent d’étre poursuivies et renforcées par des collaborations intersecto-
rielles pour créer de réels changements sociaux, susceptibles de bénéficier non seule-
ment aux personnes vivant avec un TCC et leurs proches, mais aussi a d’autres per-
sonnes vivant avec des conditions invisibles.
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