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Résultats de la cohorte PariS-TBI
L’insuffisance cérébrale traumatique sévère à long terme (TBI) représente un défi majeur pour les soins de santé. Les patients sont confrontés à des troubles évolutifs multiples affectant les domaines physiques, cognitif et psychosocial. Ils nécessitent des modèles de soins individualisés et adaptatifs intégrant divers services de santé et de services sociaux, qui sont inégalement répartis entre les régions. En France, des initiatives régionales ont vu le jour au cours de la dernière décennie, réunissant des professionnels de santé, des autorités sanitaires et des organisations de patients pour optimiser les soins de TBI.
[bookmark: bbib0001]Pour concevoir une configuration appropriée des services de TBI, une caractérisation précise des besoins des patients est nécessaire. Un besoin de soins de santé peut être défini comme un besoin qui a le potentiel de bénéficier des soins de santé 1[1], qui diffère du besoin de santé – c’est-à-dire un déficit de santé. Les besoins en soins de santé peuvent rester non satisfaits en fonction de la disponibilité et de l'accessibilité du service. Les approches multiples, dérivées du point de vue des patients ou des fournisseurs de soins de santé, sont précieuses et complémentaires pour comprendre les besoins des patients 1[1].
[bookmark: bbib0002][bookmark: bbib0003][bookmark: bbib0004][bookmark: bbib0005][bookmark: bbib0006]Dans la recherche sur les lésions cérébrales, les besoins en soins de santé ont été décrits dans des études qualitatives [22,3] et quantifiés par un questionnaire spécifique développé par Corrigan et Heineman [44,5]5. Andelic et al 6[6] ont élargi cette approche en comparant les besoins par rapport aux services reçus, quantifiant ainsi les besoins non satisfaits en matière de soins de santé. Une méthode complémentaire consiste à susciter l’opinion du patient concernant les services qu’il perçoit comme insuffisants.
La présente étude visait à évaluer les besoins de soins de santé non satisfaits exprimés par les patients atteints de TBI chronique sévère. Il a analysé les données d'évaluation sur 8 ans de la cohorte de création de PariS-TBI, en mettant l'accent sur l'utilisation des soins, les besoins en soins de santé non satisfaits et les relations avec les caractéristiques des patients.
L’étude PariS-TBI a été entreprise en 2005 à Paris et en banlieue française. Les patients consécutifs ont été inclus par les services d'urgence mobiles sur une période de 22 mois. Les critères d'inclusion étaient les patients âgés de 15 ans ou plus ayant un TBI sévère (score d'échelle de Glasgow Coma ≤ 8). Les données initiales et les résultats de 1, 4 et 8 ans ont été recueillis de façon prospective.
[bookmark: bbib0007]Les évaluations de 8 ans ont été réalisées par le biais d’entretiens en face à face avec des neuropsychologues, en présence d’un parent dans la mesure du possible (voir 7[7] pour plus de détails sur la méthodologie et le résultat).
Les évaluations comprenaient une section sur les services de santé utilisés au cours de l'année précédente. L’évaluation des besoins de soins de santé non satisfaits a été dérivée du questionnaire sur les besoins post-TBI 5[5], un outil de 27 éléments construit aux États-Unis, puis utilisé dans des versions plus courtes 6[6]. Le questionnaire a été traduit et adapté au contexte français par un groupe d’experts (CJO, CVA, PAZ; voir matériel supplémentaire). Quatre éléments représentant des besoins peu fréquents dans l'étude de validation ont été supprimés, et 4 besoins souvent exprimés dans la pratique ont été ajoutés. Comme il s’agit d’un outil de dépistage plutôt que d’une échelle 5de mesure, son exhaustivité et sa structure dimensionnelle ont été préalablement validées [5], et seule la validité faciale basée sur des experts a été évaluée ici. Des articles ont été formulés pour évaluer les besoins en soins de santé (p. ex., la réhabilitation motrice) plutôt que les besoins en matière de santé (p. ex., l'amélioration des déficiences motrices). Pour identifier les besoins non satisfaits, la question suivante a été utilisée : «Auriez-vous besoin de plus de service suivant?» Les réponses pourraient être « non », « un peu plus », « beaucoup plus ».
Des analyses descriptives et des chiffres représentant les taux de besoins non satisfaits pour chaque élément ont été réalisés. Pour comparer les patients ayant des besoins non satisfaits plus ou moins élevés, le nombre de besoins non satisfaits par patient a été dichotomisé à la médiane, créant 2 groupes égaux. Les groupes ont été comparés en fonction des caractéristiques démographiques, des résultats et de l’utilisation des soins, en utilisant les tests de t-test et de chi-square de l’étudiant.
Le consentement éclairé écrit a été obtenu auprès des participants ou des représentants légaux avant les évaluations de la cohorte, avec des approbations éthiques et de protection des données obtenues. Le suivi de 8 ans, qui comprend toutes les données et les présentes analyses, a reçu l'approbation éthique du CPP Ile de France XII (IDRBC 2013-a00881-44) et a été enregistré sur ClinicalTrials (NCT02050633).
Parmi les 504 patients inclus dans la cohorte, 236 étaient en vie au suivi de 8 ans, et 82 ont terminé l'évaluation (128 pertes à suivre, 22 refus, 4 évaluations incomplètes). Les patients évalués et non évalués à 8 ans étaient comparables, à l'exception d'une prévalence plus élevée d'emplois en col blanc parmi le groupe évalué, comme détaillé précédemment 7[7]. L'âge médian à l'évaluation était de 40 ans; 22% étaient des femmes, 78% des hommes.
Selon l'échelle de résultats de Glasgow, 17 patients (17/82, 21%) présentaient un handicap sévère, 39 (39/82, 48%) avec une invalidité modérée et 25 (25/82, 31%) avec une bonne récupération. Trente-sept patients (45%) travaillaient. La plupart des patients (77%) vivaient dans leur propre maison, 18% vivaient dans la maison d’un parent et 5% dans une institution. Cinquante et un pour cent étaient en couple ou mariés. Les principaux problèmes somatiques concernaient l'équilibre (48%), la fonction motrice (41%) et les maux de tête (36%). Les principales plaintes cognitives concernaient la mémoire (71%), la lenteur (68%) et la concentration (67%).
[bookmark: btbl0001]L'utilisation des soins et des services est détaillée dans le tableau 1. Quarante-huit patients (59%) avaient reçu une évaluation neuropsychologique depuis la blessure.
Tableau 1. Utilisation des soins et des services de santé au cours de l'année précédant l'évaluation (N = 82).
	Soins et services au cours des 12 mois précédents
	N (%) patients ou médians [IQR]

	[bookmark: btb1fn1]Hospitalisation a
	5 (6%). 2 en unité de psychiatrie, 2 en unité de neurologie, 2 en unité PMR

	Visites chez les médecins 
	

	Pratiche général
	71 (87%)

	Nombre de visites
	3 [2-5,5]

	Neurologue
	12 (15%)

	Nombre de visites
	1 [1-2]

	PMR
	7 (9%)

	Nombre de visites
	1 [1–1,5]

	Psychiatre
	10 (12%)

	Nombre de visites
	10 [2-12]

	Rééducation ambulatoire régulière
	

	Physiothérapie a
	16 (20%)

	Moyens de transport pour la thérapie (% de 16 patients avec une thérapie physique)

	Patient venant tout seul
	9 (56%)

	 Patient driven by taxi/ambulancea
	3 (19%)

	 Patient driven by a relative
	1 (6%)

	 Therapy provided at patient’s homea
	2 (13%)

	Speech therapya
	8 (10%)

	[bookmark: btb1fn3]Occupational therapyc
	2 (2%)

	Neuropsychological therapyc
	1 (1%)

	Thérapie psychologique c
	5 (6%)

	Orthoptista
	2 (2%)

	Home support and help for daily activities
	

	[bookmark: btb1fn2]Professional care attendance or nursea,b
	11 (13%)

	Help from a relative (informal caregiver)
	61 (74%)

	Type of help from informal caregiver (% of 61 patients with help from relatives)

	Assistance dans les activités quotidiennes (salariage, activités domestiques, transport...)
	54 (89%)

	Soutien financier ou matériel (argent, équipement, biens)
	28 (46%)

	Soutien émotionnel (moral)
	57 (93%)

	Services sociaux et de réinsertion
	

	Aide d'un travailleur social b
	5 (6%)

	Réintégration sociale ou programme professionnel b
	12 (15%)

	Programme communautaire d'activité de jour b
	2 (2%)


Abréviations: PMR, médecine physique et réadaptation.
a
Services financés par le système de santé général (sécurité sociale).
b
Services financés par le système régional de soutien aux handicaps.
c
Services avec d'autres financements (p. ex., assurance accident, hors poche).
[bookmark: bfig0001]Dans le questionnaire sur les besoins en soins de santé, 78 patients (95%) ont exprimé un ou plusieurs besoins non satisfaits. Les besoins médians non satisfaits par patient étaient de 8 (intervalle interquartile: 3,3-12). Les taux de besoins non satisfaits par élément apparaissent dans la Fig. 1.
[image: Fig 1 texte alt factice]
1. Téléchargement: Télécharger l'image haute résolution (643KB)
2. Téléchargement: Télécharger l'image pleine grandeur
Fig. 1. Besoins de soins non satisfaits.
Proportion de l’échantillon répondant « beaucoup plus » ou « un peu plus » pour chaque élément.
[bookmark: btbl0002]Les patients ayant des besoins plus élevés non satisfaits avaient une durée d'éducation plus faible, un résultat global plus faible, des troubles cognitifs, psychologiques et moteurs pires et des visites plus fréquentes chez les médecins généralistes (tableau 2).
[bookmark: btb2fn1]Tableau 2. Les déterminants des soins élevés ou faibles non satisfaits ont besoin d'un.
	Caractéristiques des patients
	Cellule vide
	Besoins moins élevés (n = 42)
	Besoins non satisfaits plus élevés (n = 40)
	p-value
(t-test)/(Chi² test)

	Caractéristiques démographiques et environnementales

	Âge (n = 82)
	
	42,5 ± 2,3
	41,9 ± 2
	0.9

	Sexe (n = 82)
	Femme
	6 (33,3%)
	12 (66,7%)
	0.1

	
	Homme
	36 (56,2%)
	28 (43,8%)
	

	Lieu de vie (n = 82)
	Propre maison
	35 (55,6%)
	28 (44,4%)
	0.08

	
	Maison d'un parent
	4 (26,7%)
	11 (73,3%)
	

	
	Institution
	3 (75%)
	1 (25%)
	

	Situation familiale (n = 82)
	En couple
	25 (61%)
	16 (39%)
	0.1

	
	Single
	17 (41,5%)
	24 (58,5%)
	

	Durée de l'étude (années) (n = 81)
	
	13,5 ± 0,6
	10,4 ± 0,6
	0.0003

	Résultat de huit ans

	Balance de résultats de Glasgow (n = 81)
	Bonne récupération
	19 (76%)
	6 (24%)
	0.008

	
	Incapacité modérée
	18 (46,2%)
	21 (53,8%)
	

	
	Invalidité sévère
	5 (29,4%)
	12 (70,6%)
	

	Working (n = 82)
	Yes
	21 (56.8%)
	16 (43.2%)
	0.5

	
	Non
	21 (46.7%)
	24 (53,3%)
	

	Dépréciation motrice (n = 80)
	Yes
	10 (30,3%)
	23 (69,7%)
	0.004

	
	Non
	31 (66%)
	16 (34%)
	

	Dépréciation de l'équilibre (n = 80)
	Yes
	16 (42.1%)
	22 (57.9%)
	0.2

	
	Non
	25 (59.5%)
	17 (40.5%)
	

	Plaintes cognitives du BICoQ (n = 76)
	
	8,3 ± 0,9
	12.7 ± 1
	0.002

	HADS-anxiety (n = 76)
	
	4.7 ± 0.6
	7.8 ± 0.8
	0.002

	HADS-dépression (n = 76)
	
	4 ± 0.6
	7.1 ± 0.8
	0.003

	Soins et services reçus (n = 82)

	Nombre de visites de GP au cours des 12 derniers mois
	
	2.8 ± 0.4
	5.7 ± 0.9
	0.007

	Visits with a specialist practitioner (neurologist, PMR, psychiatrist)
	Yes
	11 (45.8%)
	13 (54.2%)
	0.7

	
	Non
	31 (53,4%)
	27 (46.6%)
	

	Ambulatory rehabilitation (physiotherapy or speech therapy)
	Yes
	9 (47.4%)
	10 (52,6%)
	0.9

	
	Non
	33 (52.4%)
	30 (47.6%)
	

	Neuropsychological assessment since TBI
	Yes
	29 (60.4%)
	19 (39.6%)
	0.08

	
	Non
	13 (38,2%)
	21 (61.8%)
	


Abréviations : BICoQ, Questionnaire sur la plainte pour lésions cérébrales ; HADS, échelle d'anxiété et de dépression de l'hôpital ; médecin généraliste ; PMR, médecine physique et réadaptation ; TBI, lésions cérébrales traumatiques.
a
Les 2 groupes de patients (besoins non satisfaits plus élevés/inférieurs) ont été définis par dichotomisation du nombre de besoins non satisfaits par patient par sa médiane. Les groupes ont été comparés à l’aide des t-tests de Student pour les variables quantitatives et des tests chi-square pour les variables qualitatives. Les cellules contiennent des nombres et des pourcentages de ligne ou des moyens ± erreurs standard.
Huit ans après la blessure, les besoins en soins de santé non satisfaits chez les survivants de TBI sévère restent extrêmement élevés : 95% des participants ont signalé au moins 1 besoin non satisfait, avec une médiane de 8 par patient. Les déficits les plus fréquemment cités concernaient l'information et la coordination des soins, suivis par les besoins en soins neuropsychologiques ou comportementaux, l'assistance financière et juridique, le soutien professionnel et l'accès aux sports adaptatifs.
[bookmark: bbib0008][bookmark: bbib0009][bookmark: bbib0010][bookmark: bbib0011][bookmark: bbib0012]Les méta-analyses rapportent que 10% des personnes âgées expriment des besoins de soins de santé non satisfaits lorsqu’on leur pose 1 question générale 8[8], mais les questionnaires de dépistage révèlent des chiffres plus élevés (max. 88% pour des thèmes tels que la communication dans les populations cancéreuses) 9[9]. Des études d’AVC montrent que les prévalences des besoins non satisfaits de 15 à 98% sont inférieures à la méthode d’évaluation (médiane 67%) 10[10]. Des besoins plus élevés non satisfaits après la TBI pourraient refléter une détermination plus large, une plus grande détresse après des lésions cérébrales ou une prestation de soins plus inadéquate. Néanmoins, notre taux de besoins non satisfaits a dépassé les chiffres déclarés à l'aide du questionnaire sur les besoins de l'ITB (30% à 65% des patients atteints de TBI de gravité mixte 411[4,11,1212]). Cette divergence découle probablement des blessures graves de la cohorte et du recrutement lors de l’accident, offrant une perspective réelle souvent manquante dans les cohortes commençant à la réadaptation des patients hospitalisés. Ce taux de besoin particulièrement élevé non satisfait souligne la nécessité d'améliorer les services de TBI pendant la phase chronique pour tous les patients.
[bookmark: bbib0013]Les besoins d'information étaient primordials. Rarement inclus dans les études quantitatives sur les besoins en matière de TBI 411[4,11], les lacunes en matière d’information sont les principales préoccupations dans la recherche qualitative 3[3]. Il est frappant de constater que 58% des patients ont encore signalé une compréhension insuffisante de la TBI et 60% pour leurs proches. Ce déficit informationnel de procurations est important, puisque 74% des patients comptaient sur des procurations pour un soutien moral, financier ou lié à l'activité. Les services éducatifs sont simples et rentables, et étayés par des données probantes dans diverses conditions [13]. L'amélioration des soins chroniques de la TBI devrait commencer par des renseignements individualisés sur les services liés à la TBI et aux TBI pour les patients et les mandataires.
Au-delà de l'information, les patients ont signalé des besoins non satisfaits liés aux services psycho-comportementaux et socio-financiers. Les modes d’utilisation des services ont montré une prédominance des interventions axées sur le moteur par rapport à celles axées sur 6la cognition, une tendance précédemment observée dans les études de besoins [6], comme dans la grande étude européenne CENTER-TBI [11]. En France, les barrières financières, associées à la rareté des services à domicile, entravent l’accès aux soins cognitifs et comportementaux. La psychologie, la neuropsychologie et l'ergothérapie n'ont pas été remboursées au moment de l'étude en tant que services ambulatoires, bien que jusqu'à 12 séances de thérapie psychologique par an soient maintenant remboursées avec le système national d'assurance maladie. De même, la coordination des soins, pour laquelle il n'existe aucun financement, est apparue comme un besoin fréquent non satisfait. Cela remet en question les priorités dans le financement des services de TBI.
Dans notre cohorte, seulement la moitié de l'échantillon avait reçu une évaluation neuropsychologique. Ces évaluations permettent d’identifier les services nécessaires et de prioriser la formation cognitive. Compte tenu de la fréquence de l'ITB, fournir un suivi à long terme à tous les patients semble irréaliste. Au lieu de cela, des étapes spécifiques – telles que la fourniture systématique d’une évaluation neuropsychologique à la suite d’une TBI modérée à sévère – pourraient servir de cibles réalisables et axées sur la qualité.
[bookmark: bbib0014][bookmark: bbib0015][bookmark: bbib0016][bookmark: bbib0017]Conformément aux études précédentes 412[4,11,], des besoins élevés non satisfaits étaient associés à la gravité des déficiences. Nos résultats n'ont pas pu déterminer si ces besoins non satisfaits reflétaient une véritable capacité d'avantage par rapport aux attentes de réadaptation irréalistes. Cela soulève la question de savoir si les besoins sous-jacents des patients concernent des améliorations fonctionnelles ou plutôt un soutien à l’adaptation au handicap – la promotion d’une « vie digne d’être vécue ». Néanmoins, plusieurs interventions ont documenté des avantages dans la TBI chronique: réadaptation cognitive [14], programmes professionnels, soins psychologiques [15] et réadaptation communautaire axée sur les objectifs [16]. L’amélioration des connaissances sur les séquelles de TBI peut aider les patients à se fixer des objectifs réalistes, à guider la réadaptation efficace et à améliorer la perception de l’auto-efficacité des patients, un déterminant important du résultat psychologique [17].
[bookmark: bbib0018]Une limitation de cette étude est le taux d'attrition élevé (65%), commun dans cette population difficile à suivre [18]. Comme la perte à suivre était liée à la situation professionnelle et à la vulnérabilité sociale pré-TBI dans la cohorte [18], les besoins non satisfaits peuvent être sous-estimés dans le présent échantillon.
En conclusion, les survivants à long terme de l’ITC sévère sont confrontés à des niveaux toujours élevés de besoins de soins de santé non satisfaits, en particulier en ce qui concerne les besoins d’information et de coordination. Au-delà de fournir des évaluations neurocomportementales systématiques et des soins individualisés axés sur les objectifs, nos résultats soutiennent la nécessité de renforcer la littératie en santé, les stratégies d’adaptation et l’auto-efficacité des patients. Le développement de centres de ressources spécialisés dédiés aux personnes souffrant de lésions cérébrales et dotés de professionnels de la santé appropriés semble crucial. Les centres de ressources amélioreraient la qualité des soins, assureraient des soins cohérents à travers les territoires, fourniraient des informations structurées aux patients et aux professionnels et aideraient aux services.
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