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Les conséquences d'une tétraplégie traumatique
sur la mise en couple
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Jean-Francois Ravaud (Inserm, IFRH)

La compréhension des liens qui peuvent exister entre une déficience sévere, comme la
tétraplégie, et le domaine conjugal est d'autant plus difficile que les données sur le sujet
sont rares. Les enquétes Tétrafigap, réalisées en 1995 et en 2006, permettent d'étudier
I'évolution de la mise en couple, a moyen et long terme, en suivant sur plus de dix ans
la méme population de blessés médullaires tétraplégiques. Lobjectif est, d'une part, de
mesurer l'impact d'une déficience sévére sur la mise en couple et, d'autre part, de définir
les éléments qui influencent la possibilité d'union.

Ces traumatismes, souvent dus a des accidents de la voie publique ou de sport, concernent
essentiellement une population jeune et masculine, environ 80 % d’hommes agés d'une
vingtaine d'années au moment de I'accident. Dans la cohorte Tétrafigap, plus de 60 % des
enquétés étaient célibataires au moment de l'accident et 50 % d’entre eux ont connu une
union depuis. Lentrée en union aprés un tel traumatisme n’est donc pas un phénoméne
marginal. Lanalyse des facteurs influencant la mise en couple a montré que les éléments
socio-environnementaux ont une influence bien plus forte sur la probabilité de connaitre
une union que ceux portant sur l'autonomie ou la situation clinique.

a lésion de la moelle épiniere,

appelée également blessure mé-

dullaire, est la complication la
plus grave des traumatismes vertébraux.
Elle est le plus souvent provoquée par des
accidents de la voie publique, de sport ou
domestique. Ce type de blessure provoque
des séquelles irréversibles plus ou moins
importantes en fonction du type de lésion
et de son niveau sur la colonne vertébrale.
La hauteur de la Iésion sur la colonne ver-
tébrale indique le niveau neurologique e,
par conséquent, les muscles et les organes
défaillants. On parle de paraplégie lorsque
l'atteinte est au niveau dorsal ou lombaire
— atteinte des membres inférieurs — et de
tétraplégie lorsquelle se situe au niveau
cervical — atteinte des membres supérieurs
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et inférieurs. A la paralysie motrice s’ajoute
une série de troubles sensitifs et vésico-
sphinctériens. Chez le blessé médullaire
tétraplégique, des complications respira-
toires sont aussi présentes. Latteinte peut
avoir un caractére complet ou incomplet.
La création des services d’urgence et de
réanimation ainsi que le développement
des centres de rééducation et de réadap-
tation ont permis d’augmenter de fagon
significative l'espérance de vie de ces bles-
sés. Et méme si elle reste inférieure a celle
de la population générale, ces personnes
peuvent vivre plusieurs décennies apres
leur accident (Espagnacq ez al., 2011).

Cet allongement de la durée de vie a
ouvert la réflexion sur le devenir autre

que médical de cette population. Selon
la Classification internationale du fonc-
tionnement du handicap et de la santé
(Cif-OMS 2001), les maladies, accidents
ou malformations peuvent générer des
déficiences susceptibles d’altérer les fonc-
tions motrices, sensorielles ou mentales.
Ces limitations fonctionnelles peuvent
engendrer des restrictions dans les acti-
vités de la vie quotidienne. Lorsque les
difficultés touchent des activités essen-
tielles qui correspondent a un role social,
elles se traduisent par un désavantage
social ou une restriction de participation
sociale. Cette classification prend égale-
ment en compte lexistence de facteurs
environnementaux et personnel

(sexe, 4ge...). Lexemple
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de participation sociale étudié ici a par-
tir des enquétes Tétrafigap 1995 et 2006
(encadré Sources) est la mise en couple.
Lobjectif est de déterminer les facteurs
(cliniques, fonctionnels, environnemen-
taux et personnels) qui influencent le
plus le risque de restriction de participa-
tion sociale. En effet, en étudiant les per-
sonnes célibataires au moment de I'acci-
dent, il est possible de mettre en lumicre
les mécanismes qui provoquent des dif-
ficultés de mise en couple. En principe,
sans l'accident, ces personnes auraient
eu globalement les mémes probabilités
d’'union que la population générale. Les
ruptures d'union, moins fréquentes, ne
seront pas analysées dans cet article.

Du fait de la nature de l'accident, les
personnes victimes de traumatisme pro-
voquant une blessure médullaire ont
des caractéristiques sociodémographiques
particuliéres (Ravaud ez al., 2000) : il
sagit trés majoritairement d’hommes
jeunes. Ils ont souvent eu leur accident
juste avant ou a I'dge ol se réalisent les
premiéres mises en couple (I'dge médian
a l'accident est de 24 ans). On peut donc
se demander si 'accident décale I'age a la
mise en couple sans forcément réduire le
nombre de personnes qui vont connaitre
une union ou s'il réduit les possibilités
d’union de facon durable. Les études
déja réalisées sur le theme montrent que
les niveaux de célibat sont plus élevés
quen population générale (Banens ez 4L,
2007). La premiere explication fournie
en cas de célibat est la situation clinique

La cohorte Tétrafigap est la plus grande base de
données européenne concernant les personnes
tétraplégiques. Elle repose sur une enquéte de
suivi a dix ans. Sa premiere phase s'est déroulée
fin 1995 et début 1996 (Ravaud et al.,, 1998 ; 2000)
et la seconde, en 2006, grace a la participation des
33 centres de rééducation francais accueillant des
blessés médullaires, un centre belge et un suisse.
Les centres envoyaient par voie postale le ques-
tionnaire aux personnes tétraplégiques. Sur plus
de 2 000 personnes ayant répondu a I'enquéte,
1639 questionnaires ont été exploitables.

Population d'étude. La population concernée par
I'enquéte est constituée des personnes majeures
qui ont une tétraplégie compléte ou incompléte
stabilisée car elles sont survivantes au moins deux
ans aprés l'accident.

Suivi a dix ans. En 2006, la seconde phase de
cette enquéte a été réalisée en réinterrogeant les
mémes personnes. En 2006, 1 325 personnes ont de
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et la forte dépendance de la personne,
mais quasiment aucune étude n’intégre
des éléments socio-environnementaux
pour comprendre leur situation matri-
moniale. En population générale, les fac-
teurs tels que le niveau scolaire, I'emploi,
le sexe ont une influence sur les probabi-
lités de connaitre une union (Daguet e#
al., 2010). Prendre en compte 'ensemble
des facteurs va permettre de comprendre
quels sont les éléments favorables a une
mise en couple et ceux qui sont des freins.

Une population majoritairement
masculine, jeune et célibataire
au moment de I'accident

Les enquétes Tétrafigap sont tres riches
en termes de données  la fois cliniques,
fonctionnelles et de contexte socio-
environnemental (tableau 1). Les critéres
d’inclusion sont les suivants : étre atteint
d’une tétraplégie médullaire traumatique,
compléte ou incompléte, y compris post-
chirurgicale, qu'il y ait ou non un trau-
matisme crinien associé ; étre passé dans
un des 35 services de rééducation (I'en-
semble des 33 centres francais recevant
des blessés médullaires, un centre belge
et un centre suisse) ; étre 4gé de 16 ans
ou plus lors de I'accident ; que I'accident
soit survenu au moins deux ans avant la
premiere enquéte.

Parmi les personnes interrogées dans le

cadre des enquétes Tétrafigap de 1995

nouveau été solicitées. 547 personnes ont répondu
ala seconde phase, 30 ont refusé, 227 ont été décla-
rées décédées, pour 208, le courrier est revenu avec
la mention « N'habite pas a I'adresse indiquée’ » et
313 n'ont pas répondu a I'enquéte aprés une relance.

Questionnaires. Le questionnaire de 1995, auto-
administré, comporte environ 130 questions portant
sur le profil sociodémographique de la personne au
moment de l'accident et au moment de I'enquéte,
sur ses conditions de vie et sa situation fonctionnelle
et clinique (encadré Méthode). Le questionnaire de
2006, également auto-administré, renseigne sur
les évolutions cliniques, fonctionnelles et socio-
environnementales de ces personnes. Il comprend
de nouvelles questions non posées en 1995, notam-
ment sur la sexualité et la procréation ou sur le réle
des aidants.

T Une recherche d'adresse a été réalisée lorsque le

courrier revenait avec la mention « NPAl » et que
la personne n'était pas déclarée décédée.

L 2 4

et de 2006, 61 % de la population
étaient célibataires (sans jamais avoir
vécu en couple) au moment de I'accident
(tableau 2). Cette proportion importante
de célibataires sexplique par le fait que
ces blessures sont souvent provoquées
par des accidents de la route (56 %) et
de sport (27 %) [tableau 1]. Ces accidents
sont fréquemment dus a des compor-
tements 4 risque dont les victimes sont
majoritairement des hommes (pres de
80 %, tableau 1), jeunes et célibataires.

Parmi les personnes célibataires au
moment de l'accident, 57 % sont tou-
jours célibataires en 2006 et 50 % n'ont
jamais connu d’'union (tableau 2). Léage

Caractéristiques de la population
réinterrogée en 2006 (%). (N=547)

Situation clinique
Niveau de la Iésion sur les vertébres cervicales

C1aC4(haut) 25

C5aC6 (moyen) 57

(7 & (8 (bas) 18

Paralysie motrice compléte sous la lésion

Oui 54

Non 46

Perte de sensibilité sous la lésion

Oui 41

Non 59
Situation fonctionnelle

Manger

Sans aide 80

Avec aide 20

S'habiller

Sans aide 72

Avec aide 28

Continence

Aucun probléeme 55

Incontinence selles ou urine 29

Incontinence selles et urine 16

Elements socio-environnementaux
Sexe

Homme 80
Femme 20
Type d'accident

Accident de la voie publique 56
Sport 27
Domestique 3
Autre 14
Situation familiale au moment de l'accident
En couple 35
Pas en couple 65
Etudiant au moment de I'accident

Oui 22
Non 78
Ancienneté de l'accident (en 2006)

Moins de 15 ans 9
Entre 15 et 19 ans 30
Entre 20 et 29 ans 40
Plus de 30 ans 21
Situation professionnelle en 2006

Actif 20
Pas actif 80

Sources : Tétrafigap 1995 et 2006.
‘/6 Télécharger les données
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moyen & l'union est de 32 ans et la durée
entre l'accident et la mise en couple est
en moyenne de plus de dix ans (10,2).
Les unions se sont majoritairement for-
mées avant 1995 : 75 % des unions ont eu
lieu entre I'accident et l'enquéte, et 24 %
des unions formées apres l'accident ont
abouti 4 une rupture.

Quels sont les facteurs
influencant la mise en couple ?

Toutes les variables cliniques, fonction-
nelles et socio-environnementales ont
été testées pour vérifier s'il y avait un
lien avec le fait de connaitre une union
(encadré Méthode). Ensuite, seules les
variables significatives ont été conservées
pour l'analyse multivariée. Le caractere
de la paralysie (complet ou incomplet)
et le niveau lésionnel, qui sont des élé-
ments forts pour qualifier la sévérité de la
tétraplégie, ont été conservés méme s'ils
n’étaient pas significatifs.

Le réseau familial a été appréhendé  tra-
vers deux séries de variables : le nombre de

personnes mobilisables (parents, fratrie,
tantes et oncles, cousins...) et la fréquence
des rencontres. Le réseau social, pour sa
part, est constitué de la méme facon en
intégrant les amis, voisins, collegues...

Toutes choses égales par ailleurs, I'age et
I’ancienneté de I'accident n'ont pas d’effet.
Par contre, les femmes connaissent moins
souvent une union. Au niveau clinique, le
caractére complet ou non de la paralysie
motrice n'a pas d’impact sur la probabi-
lité de connaitre une union (tableau 3). En
revanche, avoir un niveau lésionnel bas
est favorable. Une fois contrdlé sur 'age
et la gravité de la Iésion, les éléments fonc-
tionnels s'avérent ne plus étre significatifs,
en dehors de I'autonomie d'habillage. Les
éléments socioenvironnementaux, eux,
conservent un lien avec la probabilité de
connaitre une union, tant pour des élé-
ments datant de la période de l'accident,
comme le fait d’étre étudiant, que pour
ceux datant de 2006. Seul le fait d’étre
en activité professionnelle n’a plus d’in-
fluence. Les deux éléments les plus sen-
sibles pour expliquer la mise en couple
semblent étre le réseau, qu'il soit familial
ou social mais avec un effet inverse.

Récapitulatif des situations matrimoniales a chaque période d’étude (N=521")

Pas en couple A connu une union?

166 42 103 23

Situation a l'accident

Célibataires n‘ayant jamais vécu en couple En couple
334 187
Situation en 1995
Pas en couple ‘ A connu une union? En couple ‘ Union rompue
208 126 154 33
Situation en 2006

En couple Union rompue

En couple Union rompue
133 21

En couple Union rompue
6 27

2 Union en cours ou rompue.
Sources : Tétrafigap 1995 et 2006.

" Pour simplifier la lecture du tableau, seules les personnes en couple et célibataires au moment de l'acci-
dent sont présentées, mais il y a 1 personne veuve et 21 divorcées au moment de l'accident, et 4 per-
sonnes n'ont pas répondu aux questions sur la situation de couple aux trois périodes.

J@ Télécharger les données

Aprés une blessure médullaire,
vivre chez ses parents freine
la mise en couple

Linvestissement de la famille trouve cer-
tainement une explication dans l'origine
de la blessure. Elle concerne souvent des
victimes jeunes qui connaissent alors
un parcours de soins lourd (hospitalisa-
tion longue, rééducation). Si elles n'ont

Effets propres des différentes

variables sur la probabilité de connaitre
une union entre l'accident et 2006’

Variables Odd ratio IC
Sexe

Hommes 1

Femmes 0,46 0,2-09
Age NS

Ancienneté de I'accident NS
Niveau de la lésion sur les vertébres cervicales

C1-C4 (haut) 13 NS
C5-C6 (moyen) 0,4 0,20-0,94
C7-C8 (bas) 1

Paralysie motrice compléte sous la Iésion NS
S'habiller

Sans aide 1
Avec aide 0,5 0,2-0,95
Manger NS
Continence NS
Réseau familial
Faible 6,1 2,6-14,2
Modéré 1,7 NS
Elevé 1
Réseau social
Aucun 0,1 0,05-0,4
Modéré 0,6 NS
Elevé 1
Etudiant au moment de I'accident
Oui 1,9 1,06-3,7
Non 1

En activité professionnelle en 2006 NS

Eléments en rouge significatifs 8 au moins p<0,05.
' Les personnes étant célibataires au moment de
l'accident.

Sources : Tétrafigap 1995 et 2006.

‘/6 Télécharger les données

Certains éléments sont connus aux trois dates (au
moment de 'accident, a la premiére enquéte ou a la
seconde), tels des éléments sociodémographiques
ou cliniques. D'autres sont connus a chaque enquéte
(1995 et 2006) comme les éléments fonctionnels ou
certains éléments cliniques, et certains a une seule
date comme le niveau d'étude, les ressources, le
réseau familial ou social. Les informations concer-
nant la période pré-accidentelle, par exemple,
permettent de déterminer les facteurs influencant
positivement ou négativement la probabilité de
connaitre une union.

Les éléments cliniques étudiés sont de quatre
ordres, les premiers fournissent une indication sur

la gravité de la blessure (niveau lésionnel, perte
de sensibilité, atteinte compléte ou incompléte,
présence d'un traumatisme cranien...). D'autres
concernent ses conséquences directes comme avoir
des problemes de continence, des crises de transpi-
ration, des contractures. D'autres encore informent
sur les conséquences secondes : avoir une trachéo-
tomie ou des escarres. Enfin, d'autres éléments
indiquent le niveau de suivi médical (visite de méde-
cins, infirmiére, kinésithérapeute...).

Les données fonctionnelles sont distinguées en
trois catégories de capacités physiques : ne pas
pouvoir écrire ou manger, c'est-a-dire avoir une
capacité fonctionnelle trés faible. Avoir une capa-

&

cité physique relativement bonne : s'habiller, faire sa
toilette, se lever ou se coucher, et celles en lien avec
la marche (les déplacements, type de marche avec
ou sans aide).

Pour les éléments socio-environnementaux,
plusieurs dimensions sont appréhendées : le profil
sociodémographique (age, sexe, activité profession-
nelle, situation familiale), les aspects psychosociaux :
le niveau de handicap ressenti, le bien-étre estimé et
des indicateurs de socialisation. Ces indicateurs ont
été créés pour déterminer I'existence ou non d'un
réseau (social et familial) en prenant en compte le
nombre de personnes dans le réseau et la fréquence
des rencontres.
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pas de partenaire, cest essentiellement
la famille, en particulier les parents, qui
fournit une aide et un soutien.

Chez les blessés célibataires, les parents
constituent l'essentiel du réseau familial,
que ces célibataires vivent ou non chez
leurs parents. Pour étudier le fait que le
réseau familial dense limite la mise en
couple, nous nous sommes concentrés sur
le fait de vivre chez ses parents en 1995 et
en 2006'. En 1995, 30 % des personnes
célibataires au moment de laccident
vivaient chez leurs parents, et la grande
majorité d’entre elles y vivait déja avant
l’accident.

En 2006, 16 % des personnes qui vivaient
chez leurs parents en 1995 sont en couple,
contre 55 % pour les personnes qui décla-
raient vivre seules en 1995. De plus,
44 % des célibataires a I'accident, qui ne
sont pas en couple en 2006, vivent avec
au moins un de leurs parents alors que
I’age moyen des personnes est supérieur
4 40 ans. Les personnes vivant avec leurs

Dans l'enquéte, le lieu de vie au moment de
l'accident n'est pas précisé, il a été demandé en
1995 et en 2006.
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2EPERES

Ce Questions d'économie de la santé présente

des résultats obtenus dans le cadre d'une thése
(Espagnacg, 2008). Financée par I'’Association
francophone internationale des groupes
d’animations de la paraplégie (Afigap) et I'lnstitut
fédératif de recherche sur le handicap (IFRH),
cette thése a été conduite a I'Institut national
d'études démographiques (Ined).

population générale, environ 7 % des
hommes ne connaissent jamais d’union
stable (Prioux, 2003), la moitié des per-
sonnes tétraplégiques reste durablement
célibataire. Pour autant, la blessure
médullaire ne bloque pas complétement
l'union puisque lautre moitié des céli-
bataires au moment de I'accident se met
en couple. L4ge moyen a la premicre vie
en couple est relativement élevé (31 ans)
alors quen France, il est d’environ 25 ans
(Prioux, 2003). Ce décalage de I'age a la
mise en couple sexplique en partie par
la durée d’hospitalisation et de rééduca-
tion. Mais d’autres phénomenes inter-
viennent comme une durée plus longue
pour trouver un partenaire, plus de diffi-
cultés pour trouver un partenaire stable...
On constate également que les difficul-
tés fonctionnelles sont un facteur défa-
vorable pour trouver un conjoint, mais le
fait d’étre autonome ne facilite pas pour
autant la mise en couple.

En définitive, les facteurs les plus
influents sur la probabilité de connaitre
une union apres l'accident sont les élé-
ments socio-environnementaux. Ne pas
quitter le domicile parental peut limiter
les possibilités de trouver un partenaire.
Ce constat est 2 mettre en relation avec
les travaux sur le passage a I'age adulte
en population générale. Ils révelent que
le départ du domicile parental n'est plus
directement associé & une mise en couple.
La mise en couple seffectue une fois que
la personne est autonome financierement
et quelle a quitté le domicile parental
(Galland, 1995 ; Villeneuve-Gokalp,
1997). Or, pour une partie non négli-
geable des personnes tétraplégiques, I'ac-
cident sest produit lorsqu'elles entraient
dans la vie adulte, interrompant le pro-
cessus de départ du domicile parental et
freinant ainsi I'ensemble des mécanismes
qui conduisent a se mettre en couple. 4
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