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L’ASSOCIATION CANADIENNE DES VICTIMES DE LA THALIDOMIDE 
 

Fondée en 1988, l'Association canadienne des victimes de la thalidomide (ACVT) 
est un organisme de bienfaisance à but non lucratif.  L’ACVT représente plus d’une 
centaine de Canadiens nés avec d’importantes malformations congénitales et 
limitations fonctionnelles causées par le médicament thalidomide qui, vers la fin 
des années cinquante et au début des années soixante, a été prescrit aux femmes 
enceintes afin de combattre les symptômes associés à la nausée du matin. L’ACVT  
a pour mandat de soutenir ses semblables, échanger de l'information, offrir des 
programmes et services et promouvoir les intérêts des thalidomidiens canadiens. 
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SOMMAIRE EXÉCUTIF 
 

Fondée en 1988, l'Association canadienne des victimes de la thalidomide (ACVT) représente 
plus d’une centaine de Canadiens nés avec d’importantes malformations congénitales 
causées par le médicament thalidomide qui, vers la fin des années cinquante et au début 
des années soixante, a été prescrit aux femmes enceintes afin de combattre les symptômes 
associés à la nausée du matin.  
 
À la lumière des inquiétudes et demandes d’aide que les victimes de la thalidomide ont 
exprimées à l’ACVT au cours des dernières années, l’ACVT s’inquiète du bien-être physique 
et émotif des victimes de la thalidomide, en plus de leur situation financière. De plus, les 
renseignements pertinents concernant l’évolution de la santé des victimes étant presque 
inexistants, l’ACVT a donc jugé nécessaire de dresser un portrait des expériences vécues par 
ses membres et de tenter d’évaluer, le plus précisément possible, les inquiétudes 
exprimées par l’ensemble du groupe, cinquante ans après la tragédie. Voici donc l’Étude sur 
les conditions de vie actuelles des survivants canadiens de la thalidomide et sur leurs 
prévisions quant à leur avenir. 
 
L’ACVT, en collaboration avec des experts-conseil, a créé un questionnaire 
d’autoévaluation, divisé en trois parties : Identification et données sociodémographiques, 
État de santé et autonomie dans l’accomplissement des activités de la vie quotidienne et 
Besoins et prévisions de l’avenir. Des 100 membres de l’ACVT ayant reçu le questionnaire, 
65 l’ont retourné complété, pour un taux de participation de 65%. La région de l’Ouest du 
Canada présente un taux de participation de 65%; l’Ontario, 50%; le Québec, 73% et l’Est du 
Canada, 50%. 
 
L’analyse des données recueillies démontre, premièrement, que la proportion de survivants 
canadiens de la thalidomide vivant seul est significativement plus élevée que dans la 
population canadienne. 34,4% des répondants habitent seuls alors que, chez l’ensemble 
des adultes canadiens, cette proportion s’élève à 26,8%1. 
 
60% des répondants ont un diplôme postsecondaire, comparativement à 64% pour la 
population canadienne du même âge. Le niveau de scolarité des survivants canadiens de la 
thalidomide est donc légèrement moins élevé que la moyenne de la population 
canadienne. Le taux de chômage des victimes canadiennes de la thalidomide est 
significativement plus élevé, 64,1% des répondants disent occuper un emploi, un taux 
moins élevé que celui de 71,3% au sein des adultes canadiens âgés de 45 à 64 ans. De plus, 
on peut constater une diminution du taux d’occupation d’un emploi chez les victimes 

                                                      
1
 Selon Statistique Canada, recensement 2006 
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canadiennes depuis la précédente étude de l’ACVT en 1999. L’étude de 1999 révélait que 
73,3% des répondants occupaient un emploi. Pour 31% des répondants, la crainte de devoir 
quitter leur emploi de façon permanente à cause de leur santé qui se détériore, due à leur 
condition en tant que victime de la thalidomide, est réellement présente; 17% disent ne 
plus être aptes à occuper un emploi suite à leurs problèmes de santé reliés à la thalidomide. 
Ceci est inquiétant puisque, pour 58% des répondants, leur revenu d’emploi est 
indispensable afin de répondre à leurs besoins particuliers, en tant que victime de la 
thalidomide.  
 
Au cours des années «70», des familles canadiennes ont entrepris des démarches auprès de 
la compagnie pharmaceutique Richardson & Merrell, responsable de la distribution de la 
thalidomide au Canada. Ces familles ont dû se contenter d'un règlement hors cour et se 
soumettre à la loi du bâillon. En 1991, après plusieurs années de revendications de la part 
des Amputés de guerre du Canada et de son comité de travail sur la thalidomide, le 
gouvernement canadien a créé le Régime d'aide extraordinaire (RAE). Par le RAE, le 
gouvernement a accordé de petites subventions forfaitaires de commisération aux 
thalidomidiens canadiens. Malgré ces dédommagements, 19% des répondants ne reçoivent 
plus aucune compensation aujourd’hui et 50% des répondants reçoivent, par année, moins 
de 10 000$, en tant que victimes de la thalidomide. La moyenne du revenu net, provenant 
de compensations est  présentement d’environ 13 790$ par année. Par contre, la médiane 
est moins élevée, se situant entre 5000$ et 9999$ par année. Selon l’étude, 85% se disent 
insatisfaits de la compensation reçue par Richardson & Merrell et 86% des répondants sont 
insatisfaits de l’assistance financière accordée par le gouvernement du Canada. 
 
L’étude révèle également que les victimes canadiennes de la thalidomide perdent 
progressivement leur autonomie. La capacité à prendre soin de soi-même et l’entretien de 
la résidence deviennent de plus en plus difficiles pour eux. 30% estiment cette tâche plus 
difficile qu’il y a 5 ans. 26% des répondants requièrent l’aide partielle ou totale d’une autre 
personne pour la préparation de leurs repas et 14% pour leur hygiène personnelle. En 
somme, 46% des répondants considèrent avoir perdu des capacités et être moins 
autonome. 
 
Un autre constat de cette étude est que la douleur et l’inconfort ressentis sont de plus en 
plus présents dans la vie des victimes canadiennes de la thalidomide. Se tenir debout 
pendant une longue période de temps et transporter un objet semblent être les tâches les 
plus douloureuses et difficiles pour ces victimes. Ces conditions affectent leur état de santé 
générale, leur habileté à travailler et, donc, leur situation financière. 
 
Parmi les problèmes de santé récurrents ou persistants que vivent les répondants, 80% ont 
remarqué une augmentation de la douleur musculaire; 71% ont remarqué une 



ÉÉttuuddee  ssuurr  lleess  ccoonnddiittiioonnss  ddee  vviiee  aaccttuueelllleess  ddeess  ssuurrvviivvaannttss  ccaannaaddiieennss  

ddee  llaa  tthhaalliiddoommiiddee  eett  ssuurr  lleeuurrss  pprréévviissiioonnss  qquuaanntt  àà  lleeuurr  aavveenniirr  

 

AAssssoocciiaattiioonn  ccaannaaddiieennnnee  ddeess  vviiccttiimmeess  ddee  llaa  tthhaalliiddoommiiddee  6 

augmentation de la douleur articulaire; 49% des répondants disent ressentir des 
engourdissements et de la perte de sensibilité; 76% ont répondu que leur état général de 
santé s’était détérioré ou beaucoup détérioré depuis les cinq dernières années. 
 
En ce qui concerne leurs besoins et la vision qu’ont les répondants de leur avenir, 46% des 
répondants estiment ne pas avoir accès, ou insuffisamment, à certains traitements qui 
amélioreraient leur santé. La physiothérapie, la massothérapie, la psychothérapie et les 
soins dentaires et oculaires sont les plus souhaités. Pour ce qui est des services, 45% ont 
indiqué en ressentir le besoin afin d’améliorer leur qualité de vie; ceux-ci incluent, sans s’y 
limiter, le transport, l’aide pour les corvées ménagères et l’assistance personnelle. Le coût 
est l’obstacle principal à l’obtention de ces traitements et services, lorsque désirés. 
 

Finalement, 49% des répondants entrevoient leur avenir de façon plutôt pessimiste. 
Questionnés sur leur situation financière future, 72% des répondants estiment que celle-ci 
sera précaire ou très précaire, au cours des dix prochaines années. Lorsque questionnés à 
propos de leur santé, 52% des répondants anticipent vivre, au cours des dix prochaines 
années, beaucoup plus de problèmes de santé que la moyenne des canadiens de leur 
groupe d’âge. Les répondants ont ajouté, dans une proportion de 69%, être anxieux, 
constatant une importante dégénérescence de leur santé, reliée aux effets de la 
thalidomide. Lorsqu’ils songent à leur avenir en général, 66% des répondants se sentent 
plutôt ou fortement insécures. 
 

 
CONCLUSION 
 

Le pourcentage de la population canadienne affectée par la thalidomide est relativement 
petit. Conséquemment, très peu de recherches se sont intéressées aux besoins physiques 
et psychologiques actuels des survivants de la thalidomide et de leurs familles. Cette étude 
démontre clairement que la majorité des répondants ont constaté une détérioration de 
leur état de santé causée par les effets de la thalidomide. Celle-ci révèle qu’afin de 
compenser à une ou plusieurs limitations fonctionnelles, les victimes de la thalidomide ont 
dû utiliser davantage certaines parties de leur corps que la population en générale, ce qui a 
entraîné une dégénérescence physique précoce. La douleur musculaire et la douleur 
articulaire font maintenant partie du quotidien de près de quatre répondants sur cinq. Près 
de la moitié des répondants ressentent des engourdissements et de la perte de sensibilité 
de certaines parties de leur corps. La détérioration de la vue, de l’ouïe, les migraines et 
maux de tête, ainsi que la dépression sont également à noter puisqu’au moins le quart des 
répondants ont identifié chacun de ces problèmes de santé comme étant récurrent ou 
persistant pour eux. 
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Cette dégénérescence, vécue par une grande majorité de répondants, affecte leur 
autonomie, leur vie sociale, leur capacité à travailler et leur situation financière. Plusieurs 
répondants craignent devoir cesser de travailler avant l’âge habituel de la retraite. Les 
répondants ont aussi exprimé des inquiétudes à propos de la dépendance de plus en plus 
importante qu’ils vivent envers un proche ou une ressource externe, ce qui apporte un 
éclairage sur les effets psychologiques et émotifs d’une santé physique qui se détériore 
prématurément. 
 
Plusieurs thalidomidiens ont besoin de traitements, services, aides techniques et 
équipements variés. Ce rapport confirme qu’il est raisonnable de prédire que ces besoins 
augmenteront dans les années à venir. 
 
Cette étude démontre qu’une majorité significative des répondants estiment que leur 
situation financière, au cours des dix prochaines années, sera précaire ou très précaire. 
L’insatisfaction importante de la majorité des répondants quant aux dédommagements 
reçus dans le passé est évidente. Ceux-ci ne permettant pas aux victimes canadiennes de la 
thalidomide de répondre à leurs besoins particuliers. À l’époque où ont été accordés ces 
dédommagements, nul ne pouvait prédire la gravité de la dégénérescence physique à 
laquelle les survivants seraient confrontés, pas plus que l’augmentation du coût de la vie et 
des services, depuis les années «70». 
 

Ce rapport se veut la voix des victimes canadiennes de la thalidomide. Nous avons espoir 
que l’information colligée dans celui-ci interpelle le devoir et le sens des responsabilités de 
toutes les instances concernées par la tragédie de la thalidomide. 
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POURQUOI CETTE ÉTUDE MAINTENANT? 
 

Toute l’ampleur des effets tératogènes de la thalidomide demeure méconnue près de 50 
ans depuis la tragédie de la fin des années «50» et du début des années «60». Par 
conséquent, il est difficile de trouver des renseignements concluants et précis concernant 
les effets de la thalidomide sur les victimes canadiennes, et ceux-ci continuent de se 
révéler. De plus, il n’y a pas au Canada de base de données médicales centralisée qui 
permettrait de dresser un portrait global de cette population.  
 

Depuis les vingt dernières années, les contacts réguliers qu’entretient l’ACVT avec des 
victimes de la thalidomide, apportent un éclairage important quant à leur bien-être 
général. Plusieurs victimes canadiennes de la thalidomide ont expliqué à l’ACVT que  la 
souffrance et la douleur ressenties sont plus chroniques et intenses qu’auparavant. 
Certaines victimes ont rapporté, au cours des dernières années, ne plus être capables 
d’accomplir certaines activités qui semblent routinières pour la moyenne de la 
population. L’effort physique nécessaire afin d’accomplir ces activités est démesuré. 
D’autres ont mentionné qu’il ne restait plus rien des dédommagements reçus il y a 
plusieurs années, et ce, depuis bien longtemps. Des victimes ont également expliqué 
qu’elles comptaient, jusqu’à tout récemment, sur l’aide de leurs parents, par contre, ceux-
ci sont maintenant âgés avec leurs propres problèmes de santé ou décédés. Ces facteurs 
sont autant de sources d’anxiété pour beaucoup de victimes. 
 

Compte tenu des commentaires, inquiétudes et demandes d’aide exprimés à l’ACVT au 
cours des dernières années, l’ACVT jugeait nécessaire de dresser un portrait de ce que 
vivent ses membres présentement et de tenter d’évaluer dans quelle mesure les 
inquiétudes exprimées sont partagées par l’ensemble du groupe, aujourd’hui. 
 
 

 

RETOUR SUR LES ÉTUDES ANTÉRIEURES 
 

Vers la fin des années «90», l’ACVT a mené une étude intitulée : « Survivants de la 
thalidomide : questionnaire sur les anormalités musculosquelettiques, la santé générale 
et la qualité de vie ». À cette époque, les survivants canadiens de la thalidomide 
mentionnaient déjà ressentir une dégénérescence au niveau de leurs articulations et 
craignaient d’éprouver de plus grandes limitations de leur mobilité avec le temps. 
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En Grande-Bretagne, une étude présentée en 2002 par le College of Health et la 
Thalidomide Society, a posé des questions similaires aux survivants britanniques2. D’après 
cette enquête, le deux tiers des répondants ont mentionné une détérioration de leur 
condition musculosquelettique, que ce soit de la douleur musculaire, de l’arthrite, de la 
douleur aux articulations ou des raideurs. De plus, 60% des répondants évaluent leur 
degré de douleur de modéré à sévère. Finalement, pour 73% des répondants, leurs 
problèmes de santé et leurs limitations fonctionnelles rendent difficile l’accomplissement 
des tâches quotidiennes. 
 
Chez les Irlandais, une étude3 intitulée « 46 Years after Thalidomide », soutient que 65% 
des victimes de la thalidomide ayant répondu au questionnaire considèrent que leurs 
conditions de santé dues à la thalidomide se sont aggravées. Cette détérioration se 
manifestait surtout au niveau de blessures causées par une surutilisation des membres 
[afin de compenser à une ou plusieurs limitation(s) fonctionnelle(s)]. Les autres 
problèmes de santé relevés incluaient les pieds, les genoux, le dos ainsi que la perte 
d’audition. 
 
 

 

RAPPEL DES FAITS HISTORIQUES 
 

C'est en 19544 que la compagnie Chemie Grünenthal, située en Allemagne de l'Ouest, 
synthétisait la thalidomide. Le médicament a été mis en marché à partir du 1er octobre 
1957, en Allemagne de l'Ouest, jusqu'en décembre 1961. On trouvait de la thalidomide 
dans au moins 46 pays sous différents noms de marque de commerce. 
 
Dès juillet 1959, la thalidomide était disponible au Canada sous forme de comprimés 
échantillons. On en a autorisé la prescription le 1er avril 1961. Bien que le médicament ait 
été retiré des marchés de l'Allemagne de l'Ouest, du Royaume-Uni et de l’Australie le 2 
décembre 1961, il est demeuré légalement disponible au Canada jusqu'au 2 mars 1962, 
soit pendant trois mois complets supplémentaires. Malgré que le médicament n’était plus 
disponible légalement au Canada en mars 1962, certaines victimes canadiennes nées en 
1964 ont été reconnues officiellement comme étant des victimes de la thalidomide par le 
gouvernement canadien. Ceci  confirme que le retrait du médicament sur le marché ne 

                                                      
2
 Thalidomide-impaired People : Quality of Life. College of Health and the Thalidomide Society. 2002. London, 

United Kingdom. 
3
 46 Years after Thalidomide. Has the nature of the disabilities of those affected and their effect on their lives 

changed. O’Carroll, Dr. Austin in association with the Irish Thalidomide Association.  
4
 SUFFER THE CHILDREN: The Story of Thalidomide by the Insight team of THE SUNDAY TIMES of London -- 

THE VIKING PRESS, New York 
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s’est effectué ni parfaitement ni instantanément dans l’immensité d’un territoire tel que 
le Canada.  
 
Ce qui suit ajoute quelques éléments contextuels au sujet de la thalidomide: 
 

 La thalidomide a été qualifiée de médicament miracle qui procurait un sommeil 
profond et sécuritaire sans que les tests nécessaires, quant à son innocuité, soient 
conformément complétés. Par conséquent, on a constaté trop tard que les 
molécules de thalidomide pouvaient traverser la barrière placentaire et affecter le 
développement du fœtus. 

 
 La thalidomide était considérée comme un sédatif devant permettre de combattre 

bon nombre des symptômes liés à la nausée du matin chez les femmes enceintes.  
 
 La thalidomide s’est révélée par la suite, être un médicament aux effets 

secondaires et tératogènes catastrophiques. Un pourcentage de la population à qui 
l’on a prescrit le médicament a souffert de névrite périphérique, un effet 
secondaire dévastateur et parfois irréversible. L’usage de la thalidomide lors de la 
grossesse s’est tragiquement fait connaître comme étant la cause de mortalité ou 
d’invalidité de milliers de bébés à travers le monde.  

 
 Prise pendant la grossesse, plus particulièrement au cours du premier trimestre, la 

thalidomide affecte le développement du fœtus, cause des malformations 
congénitales sévères et engendre aussi la mort de bébés. Toute partie du foetus 
qui était en développement au moment de l'ingestion du médicament peut être 
affectée.  

 
 Voici quelques-unes des malformations congénitales des bébés survivants : surdité, 

cécité, défigurement, malformations aux organes internes et, celles les plus 
souvent associées à la thalidomide : la phocomélie des membres  (mains et pieds 
rattachés au tronc). 

 

Étant donné qu'aucun recensement précis n'a été effectué au moment même de la 
tragédie, les chiffres varient d'une source à l'autre.  Toutefois, on prétend qu'entre 10 000 
et 20 000 bébés sont venus au monde handicapés à cause de la thalidomide. Il existe, 
aujourd’hui, environ 5 000 thalidomidiens survivants dans le monde. Il n’y a jamais eu de 
décompte précis du nombre de bébés avortés ou mort-nés, conséquences de la 
thalidomide. De plus, on ne connaîtra probablement jamais le nombre élevé de membres 
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de la famille et de parents qui ont énormément souffert, au fil des ans, à cause de la 
thalidomide. Ils sont, eux aussi, des victimes de cette tragédie. 
 
Vers la fin des années «60» et au cours des années «70», des parents de victimes de la 
thalidomide de différents pays ont entrepris des procédures légales contre diverses 
compagnies pharmaceutiques qui avaient fabriqué et distribué le médicament.  
  
Dispersées dans un immense pays, isolées, contraintes par une barrière linguistique, et 
limitées financièrement, de nombreuses familles de victimes canadiennes n’ont eu 
d’autre choix que de faire face à la compagnie pharmaceutique concernée, de façon 
individuelle, au cas par cas. Bien que certaines familles aient pu être représentées par une 
même firme légale, chaque compensation a été conclue sur une base individuelle. Les 
familles, souffrantes et dans le besoin d’aide immédiate, ont dû se contenter d'un 
règlement hors cour et se soumettre à la loi du bâillon. Conséquemment, au Canada, des 
montants d'une grande disparité ont été offerts en dédommagement. Dans certains cas, 
des gens atteints d'un même niveau d'invalidité ont reçu des règlements variant 
considérablement.  
  
 
En 1987, les Amputés de guerre du Canada ont mis sur pied le groupe de travail sur la 
thalidomide pour obtenir du gouvernement canadien un dédommagement pour les 
victimes de la thalidomide nées au Canada. Étant donné que le Canada avait permis la 
mise en marché du médicament alors que de nombreux avertissements avaient déjà été 
lancés sur les effets secondaires liés à la thalidomide, et qu'il avait laissé le médicament 
sur le marché pendant plusieurs mois après que la majorité des pays l'aient retiré des 
tablettes, on avait le sentiment que le gouvernement du Canada avait une responsabilité 
morale de veiller à ce que les victimes de la thalidomide jouissent d'un dédommagement 
adéquat. Fait important à mentionner à ce point, Richardson & Merrell, la compagnie 
pharmaceutique américaine à qui le gouvernement canadien a accordé son autorisation 
de commercialisation de la thalidomide (Kevadon) au Canada, n’a pas obtenue 
d’autorisation de commercialisation dans son propre pays, la FDA n’ayant pas été 
convaincue et satisfaite par les données présentées par la dite compagnie quant à 
l’innocuité de ce médicament. 
 

En 1991, le ministère de la Santé nationale et du Bien-être social (maintenant Santé 
Canada), par l'intermédiaire de son Régime d'aide extraordinaire (RAE), a accordé de 
petits montants forfaitaires de commisération aux thalidomidiens canadiens. Ces 
versements ont été rapidement utilisés pour couvrir certains des coûts très élevés 
associés à leurs déficiences sévères, et pour la plupart des victimes, les montants ont été 
vite épuisés. 
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MÉTHODOLOGIE 
 

Un questionnaire a été envoyé aux 102 membres de l’ACVT, le 30 septembre 2009. De ces 
questionnaires mis à la poste, deux ont été retournés à l’ACVT puisque ces membres 
n’habitaient plus à ces adresses. Malgré des recherches, il s’est avéré impossible de 
retracer la nouvelle adresse de ces deux personnes. La date limite pour le retour du 
questionnaire complété a été fixée au 29 janvier 2010. La participation des membres de 
l’ACVT était volontaire, non rémunérée et anonyme. 
 
Nelligan O’Brien Payne s.r.l., une firme d’avocats d’Ottawa, en Ontario, a collaboré avec 
l’ACVT sur différents aspects du questionnaire, incluant la réception des questionnaires 
complétés par les répondants et la compilation des réponses de chaque répondant, 
identifié par un numéro et une région de résidence (Ouest canadien, Ontario, Québec, Est 
canadien) afin de respecter l’anonymat des répondants. Suite à la compilation des 
données, Nelligan O’Brien Payne s.l.r. a envoyé les résultats à l’ACVT. 
 
Une enveloppe retour, adressée et affranchie, a été remise avec le questionnaire, à 
chaque membre, facilitant ainsi l’envoi du questionnaire complété directement aux 
bureaux de Nelligan O’Brien Payne s.r.l.. L’envoi aux membres comprenait également une 
lettre de la directrice générale présentant le contexte et les objectifs de l’étude en plus 
d’une lettre du cabinet d’avocats expliquant le processus de compilation des données.  
 

Des 100 membres de l’ACVT ayant reçu le questionnaire, 65 l’ont retourné complété, pour 
un taux de participation de 65%.  La région de l’Ouest présente un taux de participation 
de 65%; l’Ontario, 50%; le Québec, 73% et l’Est, 50%. 
 
 
Les questions ont été divisées en trois catégories distinctes.  
 

 La première section du questionnaire, Identification et données 
sociodémographiques, visait, entre autres, à connaître la région de naissance et de 
résidence actuelle des membres, le niveau de scolarité et l’occupation de ceux-ci 
ainsi que le revenu provenant des dédommagements en tant que victime de la 
thalidomide;  

 
 la deuxième section du questionnaire, État de santé et autonomie dans 

l’accomplissement des activités de la vie quotidienne, souhaitait dresser un 
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portrait général de l’état de santé des membres de l’ACVT, en questionnant 
particulièrement leur autonomie dans l’accomplissement des tâches quotidiennes, 
le degré de douleur ressenti, les problèmes de santé vécus et les traitements reçus;   

 
 finalement, la troisième section du questionnaire, Besoins et prévisions de l’avenir, 

invitait le répondant à se projeter dans le futur et à exprimer dans quelle mesure il 
envisage son avenir de façon positive ou négative. 

 
Il est également à noter que certaines questions de l’étude antérieure menée vers la fin 
des années «90» par l’ACVT et intitulée : « Survivants de la thalidomide : questionnaire 
sur les anormalités musculosquelettiques, la santé générale et la qualité de vie », ont été 
reprises dans la présente étude afin de permettre des comparatifs, dix ans plus tard.  
Certaines questions de la deuxième section, État de santé et autonomie dans 
l’accomplissement des activités de la vie quotidienne, sont inspirées du West Haven-Yale 
Multidimensional Pain Inventory5. 
 

Cette étude ne se base pas sur des examens médicaux approfondis mais bien, sur une 
autoévaluation de ce que vivent les survivants canadiens de la thalidomide, du point de 
vue de leur santé, leur situation financière et leur perception de l’avenir. Les questions 
posées à la troisième section Besoins et prévisions de l’avenir, de par leur nature, peuvent 
être vues comme subjectives; par contre, elles s’avèrent très révélatrices, surtout dans 
l’identification des besoins futurs et des craintes des survivants de la thalidomide. 
 

                                                      
5
 The West Haven-Yale Multidimensional Pain Inventory. Kerns, R.D., Turk, D.C. et Rudy, T.E. 1985. Pain 23, 

p.345-356. 
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INFORMATION SOCIODÉMOGRAPHIQUE 

 

Parmi les 65 répondants qui ont participé à cette étude, 40 sont des femmes et 25 sont 
des hommes. Un seul des 65 répondants est né à l’extérieur du Canada, mais est 
maintenant citoyen canadien.  
 
Parmi les répondants, 19% sont nés dans l’Ouest canadien (Colombie-Britannique, 
Alberta, Saskatchewan et Manitoba); 20% sont nés en Ontario; 58% au Québec et 3% dans 
l’Est canadien (Terre-Neuve-et-Labrador, Nouvelle-Écosse, Île-du-Prince-Édouard et 
Nouveau-Brunswick); aucun des répondants n’est né dans les Territoires. 
 
Pour certains des sujets qui suivent, nous mentionnons parfois les catégories du RAE (le 
Régime d’aide extraordinaire (RAE), créé par le gouvernement canadien en 1991, alors 
que celui-ci accordait une aide financière aux victimes de la thalidomide nées au Canada). 
La catégorie 1 regroupait les victimes ayant la(les) atteinte(s) moins sévère(s) et la 
catégorie 3, celles ayant la(les) atteinte(s) plus sévère(s). Parmi les répondants, 27% ont 
été classés dans la catégorie 1; 8% dans la catégorie 2 et 62% dans la catégorie 3. 

 

 
OCCUPATION ET SITUATION FAMILIALE 

 

Afin de dresser un portrait général des survivants canadiens de la thalidomide, les 
répondants ont répondu à quelques questions sociodémographiques concernant des 
sujets tels que : l’état civil, la scolarité et la composition du ménage.  
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Nous avons d’abord demandé aux membres de l’ACVT quelle était la structure de leur 
ménage. Le tableau 1.1 montre la répartition des répondants à l’étude, auquel nous avons 
jumelé une comparaison avec la population canadienne en général (tableau 1.2). Bien que 
la proportion de répondants vivant en couple est similaire à l’ensemble de la population 
canadienne, la proportion de survivants de la thalidomide vivant seul est 
significativement plus élevée que dans la population canadienne. 

 
Structure du 
ménage N 

% 

Seul, sans enfant 16 24,62% 

Seul, avec enfant(s) 7 10,77% 

En couple, sans 
enfant 11 16,92% 

En couple, avec 
enfant(s) 25 38,46% 

Avec père/mère 5 7,69% 

Avec ami(e) 1 1,54% 

 Total 65 100,00% 

 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
Cette question revêt une importance pour l’ACVT, puisqu’au fil des discussions avec ses 
membres, l’ACVT a appris que plusieurs d’entre eux craignent de perdre leur autonomie 
et leur sécurité s’ils devaient se retrouver seuls et, conséquemment, d’en souffrir 
physiquement, émotionnellement et financièrement. L’aide d’un conjoint, des enfants ou 
des parents est indispensable pour plusieurs victimes de la thalidomide, comme en 
témoignent les énoncés suivants, cités par les répondants : 

 
« Je suis chanceuse dans ce sens que j’ai un conjoint qui m’aide beaucoup, 
et qui est un grand défenseur de ma santé. Il me garde positive et sur la 
bonne voie du bien-être. Grâce à lui je suis correcte financièrement.» 
 
« Pour l'instant, j’ai mon mari qui travaille mais si  un jour mon mari me 
quittait je serais bien mal prise parce que je n’ai qu’une solution ça serait 
l’aide sociale.» 
 

Structure du ménage Population 
canadienne* 

Victimes 
canadiennes 

Une personne (avec ou 
sans enfant(s)) 

26,8% 34,4% 

En couple sans enfant 26,1% 17.2% 

En couple avec enfant(s) 31,4% 39,1% 

Autre 15,8% 9,4% 

Tableau 1.1 : Structure du ménage chez les 
victimes canadiennes de la thalidomide 
 

Tableau 1.2 : Structure du ménage, 
comparaison entre les victimes 
canadiennes de la thalidomide et la 
population canadienne 
* Selon Statistique Canada, 
recensement 2006 
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« Pour l’avenir mon degré d’optimisme est très précaire car mes 2 enfants 
seront partis de la maison et mes besoins vont s’accroître avec le temps.» 
 
« Je n’ai pas de famille qui pourra prendre soin de moi si je ne peux plus le 
faire moi-même ni ne pourrai me permettre des soins privés.» 

 
 

Les données de cette étude révèlent que 28% des répondants habitent seuls, avec ou 
sans enfant(s), ou avec leur(s) parent(s) et appartiennent à la catégorie 3 du RAE. 
 
Nous avons ensuite questionné les membres de l’ACVT quant au dernier niveau de 
scolarité complété. Les résultats sont comparés à la population canadienne, âgée de 45 
à 54 ans (voir graphique 1); 60% des répondants ont un diplôme postsecondaire, 
comparativement à 64% pour la population canadienne. Le niveau de scolarité des 
survivants canadiens de la thalidomide est donc légèrement moins élevé que la 
moyenne de la population canadienne. 
 
 

Graphique 1 : Dernier niveau de scolarité complété, comparaison entre les victimes 
canadiennes de la thalidomide et la population canadienne 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

* Selon Statistique Canada, recensement 2006 
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En 2008, le pourcentage des adultes canadiens âgés de 45 à 64 ans qui occupaient un 
emploi était de 71,3 %6. À la lecture du tableau 2.1, nous constatons que chez les 
survivants canadiens de la thalidomide, cette proportion diminue à 64,1% (travailleur à 
temps plein, partiel ou autonome). En 1999, 73,3% des répondants à l’étude 
« Survivants de la thalidomide : questionnaire sur les anormalités musculosquelettiques, 
la santé générale et la qualité de vie » occupaient un emploi7. En observant plus 
particulièrement la principale occupation des répondants de la catégorie 3 (les plus 
sévèrement atteints par la thalidomide, selon le classement du gouvernement du 
Canada en 1991), on constate une proportion moins grande de répondants occupant un 
emploi, soit 57,1% (voir tableau 2.2). 

 
Tableau 2.1 : Occupation principale de l’ensemble des répondants 

Étudiant     4 6,15% 

Travailleur salarié à temps partiel     6 9,23% 

Travailleur salarié à temps plein       26 40,00% 

Travailleur autonome  9 13,85% 

Activités à la maison (par choix)       6 9,23% 

Bénévole        2 3,08% 

En recherche d’emploi  3 4,62% 

Retraité       2 3,08% 

Autre 5 7,69% 

Pas de réponse       2 3,08% 

Total       65 100,00% 

 
Tableau 2.2 : Occupation principale des répondants de la catégorie 3 selon le RAE 

Étudiant     2 5,41% 

Travailleur salarié à temps partiel     3 8,11% 

Travailleur salarié à temps plein       11 29,73% 

Travailleur autonome  6 16,22% 

Activités à la maison (par choix)       4 10,81% 

Bénévole        1 2,70% 

En recherche d’emploi  0 0,00% 

Retraité       2 5,41% 

Autre 7 18,92% 

Pas de réponse       1 2,70% 

Total       37 100,00% 

                                                      
6
 Ressources humaines et développement des compétences. Gouvernement du Canada. 

http://www4.hrsdc.gc.ca/.3ndic.1t.4r@-fra.jsp?iid=13#M_6 
7
Association canadienne des victimes de la thalidomide. 1999.  Survivants de la thalidomide : questionnaire sur les 

anormalités musculosquelettiques, la santé générale et la qualité de vie. 

http://www4.hrsdc.gc.ca/.3ndic.1t.4r@-fra.jsp?iid=13#M_6
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Le taux d’occupation d’un emploi, chez les survivants de la thalidomide, est inférieur à 
celui de la population canadienne du même âge. Chez les survivants canadiens de la 
catégorie 3 (RAE), la différence est encore plus marquée. On peut raisonnablement 
conclure que les survivants canadiens de la thalidomide ont rencontré plus d’obstacles à 
l’emploi que la population en général, d’autant plus que, la différence entre le taux 
d’occupation d’un emploi (population canadienne vs. répondants) est significativement 
plus grande que la petite différence de diplomation postsecondaire. 
 
Les recherches de l’ACVT ont révélé que, pour certaines victimes, le travail à temps plein 
n’est pas envisageable à cause de leur(s) limitation(s) fonctionnelle(s).  Certaines de ces 
victimes doivent se contenter d’un travail à temps partiel. Le maintien en emploi 
devient un enjeu majeur chez plusieurs répondants incommodés par la douleur, ceux-
ci craignent de ne pouvoir travailler jusqu’à l’âge de la retraite. 
 

En effet, les répondants devaient répondre à la question suivante : « Dans quelle 
mesure, votre douleur et vos traitements influencent-ils votre travail ou votre capacité à 
occuper un emploi? », sur une échelle de 1 à 7, où 1 signifie que la douleur et les 
traitements n’ont pas beaucoup d’impact et 7, beaucoup d’impact. Pour 26% des 
répondants, la douleur et les traitements ont un impact très important (choix 7 sur 
l’échelle) alors que seulement 11% auraient fait ce choix il y a 5 ans. De plus, 31% des 
répondants affirment craindre de devoir quitter leur emploi prématurément et de façon 
permanente à cause de leur santé qui se détériore, conséquence de la thalidomide. 17% 
disent ne plus être aptes à occuper un emploi suite à leurs problèmes de santé reliés à la 
thalidomide. 58% des répondants affirment que leur revenu d’emploi est indispensable 
afin de répondre à leurs besoins particuliers en tant que victime de la thalidomide. 
Conséquemment, les dédommagements reçus par les victimes canadiennes de la 
thalidomide ne suffisent pas à répondre à leurs besoins particuliers. Certains 
commentaires de répondants permettent une compréhension plus précise des enjeux 
relatifs à l’emploi chez les survivants de la thalidomide : 
 

« J’ai plus de difficulté à manipuler des outils de travail et le matériel 
pour mon travail, j’ai besoin d’aide plus souvent.» 
 
« Si je remonte à un peu plus de 5 ans, j’avais des idées suicidaires 
n’ayant pas un travail stable et valorisant.  La peur de manquer 
d’argent et d’autonomie peut me rendre très anxieuse. » 
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« J’ai dû changer de poste au travail à cause de cette nouvelle condition 
[chirurgie à l’épaule]. À ce rythme, je ne pourrai plus travailler d’ici peu 
de temps.» 
 
« La nature de ma condition a limité mes choix de carrière au début, le 
travail autonome semblait alors logique, mais je n’ai pas de pension.» 
 
« Je ne peux que travailler à temps partiel à cause de mon invalidité. 
Les employés à temps partiel n’ont pas le droit de contribuer à la 
pension et ainsi, en dépit d’avoir travaillé pendant 21 ans, je n’ai pas de 
pension. J’ai vraiment très peur pour mon avenir.» 
 
« Je devrai prendre ma retraite avant 65 ans.» 
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COMPENSATIONS REÇUES PAR LES VICTIMES CANADIENNES DE LA THALIDOMIDE 
 
Au cours des années «70» et «80», des familles canadiennes ont entrepris des démarches 
auprès de la compagnie pharmaceutique Richardson-Merrell, responsable de la 
distribution de la thalidomide au Canada, qui se conclurent par des ententes individuelles. 
Nous avons demandé aux répondants s’ils avaient (directement ou par une tierce 
personne) reçu une indemnisation de la part de la compagnie pharmaceutique. Parmi les 
64 répondants nés au Canada, 55 d’entre eux disent avoir reçu une indemnisation de 
Richardson-Merrell, 5 répondants prétendent n’avoir rien reçu et 4 personnes sont 
incertaines ou n’ont pas répondu. 
 
En 1991, le ministère de la Santé nationale et du Bien-être social (maintenant Santé 
Canada), par l'intermédiaire de son Régime d'aide extraordinaire (RAE), a accordé de 
petits montants forfaitaires de commisération aux thalidomidiens canadiens à la suite des 
efforts entrepris par les Amputés de guerre du Canada et leur groupe de travail sur la 
thalidomide. Des répondants nés au Canada, 60 affirment avoir reçu cette aide financière 
alors que 2 disent n’avoir rien reçu du RAE; 2 personnes ont répondu que cela ne 
s’appliquait pas à eux ou ont refusé de répondre. 
 

Au moment de l’attribution du RAE, le gouvernement du Canada avait alors divisé les 
victimes canadiennes de la thalidomide en trois catégories, selon l’importance de leurs 
malformations congénitales. La catégorie 1 regroupait les victimes ayant la(les) atteinte(s) 
moins sévère(s) et la catégorie 3, ceux ayant la(les) atteinte(s) plus sévère(s). Le tableau 3 
montre la répartition, par catégories du RAE et par région de naissance, des répondants. 
Parmi les répondants qui ont reçu une aide financière par le RAE, la majorité des 
répondants, 60%, ont été classés, en 1991 par le gouvernement du Canada, dans la 
troisième catégorie. 
 

Tableau 3 : Catégories selon le gouvernement du Canada lors du RAE,  
selon la région de naissance 

Région de 
naissance Cat.1 Cat. 2 Cat. 3 

Ne sait 
pas 

Pas de 
réponse 

N’a pas 
reçu de 
RAE Total 

Ouest 2 1 9 0 0 0 12 

Ontario 3 0 9 0 1 0 13 

Québec 11 4 17 1 2 2 37 

Est 0 0 2 0 0 0 2 

Autre pays 0 0 0 0 0 1 1 

  16 5 37 1 3 3 65 
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Afin d’évaluer comment se traduisent ces compensations, aujourd’hui, dans la situation 
financière des victimes canadiennes de la thalidomide, la question suivante leur fût 
posée : « Excluant toutes autres sources de revenus et au meilleur de votre connaissance, 
quel est votre revenu personnel annuel net (après déductions, s’il y a lieu), provenant 
uniquement de l’ensemble des dédommagements que vous avez reçus en tant que 
victime de la thalidomide? » 

 
 12 des 64 répondants nés au Canada, soit 19%, ne reçoivent plus aucune 

compensation aujourd’hui en tant que victimes de la thalidomide.  
 
 Plus de 50% des répondants reçoivent moins de 10 000$ par année. 
 
 75% reçoivent moins de 20 000$ provenant de l’ensemble des 

dédommagements reçus. 
 
 En utilisant le nombre médian de chacune des catégories de revenu aux fins de 

calculs, la moyenne du revenu net provenant de compensations est  
présentement d’environ 13 790$ par année. Par contre, la médiane est moins 
élevée, se situant entre 5000$ et 9999$ par année. 

 
 

Graphique 2.1 : Revenus annuels des victimes de la thalidomide nées au Canada, 
provenant des dédommagements 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



ÉÉttuuddee  ssuurr  lleess  ccoonnddiittiioonnss  ddee  vviiee  aaccttuueelllleess  ddeess  ssuurrvviivvaannttss  ccaannaaddiieennss  

ddee  llaa  tthhaalliiddoommiiddee  eett  ssuurr  lleeuurrss  pprréévviissiioonnss  qquuaanntt  àà  lleeuurr  aavveenniirr  

 

AAssssoocciiaattiioonn  ccaannaaddiieennnnee  ddeess  vviiccttiimmeess  ddee  llaa  tthhaalliiddoommiiddee  23 

 

0 2 4 6 8 10 12 14 16

Pas de réponse

$70,000 et plus

Entre $60,000 et $69,999

Entre $50,000 et $59,999

Entre $40,000 et $49,999

Entre $30,000 et $39,999

Entre $20,000 et $29,999

Entre $10,000 et $19,999

Entre $5,000 et $9,999

Moins de $5,000

$0

R
ev

en
u

 n
et

 

Nombre de répondants

Il est approprié également d’observer les résultats à cette question chez les répondants 
appartenant à la catégorie 3 (selon le classement du RAE), donc chez les répondants 
vivant avec les malformations les plus graves. Chez ces derniers : 
 

 11% ne reçoivent plus rien des compensations,  
 
 44% reçoivent moins de 10 000$ par année,  
 
 81%, moins de 20 000$.  

 

Graphique 2.2 : Revenus annuels 
provenant des dédommagements, 
pour les répondants de la  
catégorie 3 selon le RAE 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
Le questionnaire demandait aux membres de l’ACVT d’évaluer leur sécurité financière 
actuelle, sur une échelle de 1 à 7, où 1 indique une situation financière très mauvaise et 7, 
très bonne. Pour 69% des répondants nés au Canada, leur situation financière actuelle 
se situe entre « très mauvaise » et « moyenne » (choix 1 à 4).  

 

Sécurité financière 
actuelle 

N 
% 

1 - 10 15,63% 

2 8 12,50% 

3 9 14,06% 

4 17 26,56% 

5 7 10,94% 

6 8 12,50% 

7 + 5 7,81% 

Pas de réponse 0 0,00% 

Total 64 100,00% 

Tableau 4 : Situation financière actuelle 
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L'Honorable J.W. Monteith, ministre de la Santé et du Bien-être social (aujourd’hui 
Santé Canada) en 1963, disait, à l’époque «Il nous incombe de voir à ce que ces 
victimes (de la thalidomide) reçoivent les meilleurs soins possible, de subvenir, dans 
toute la mesure du possible, à leurs besoins… ». Cette affirmation incite naturellement 
à se questionner sur la capacité des survivants canadiens de la thalidomide à répondre à 
leurs nombreux besoins particuliers par les dédommagements reçus.  
 
En réponse à la question « Considérez-vous que votre revenu associé à l’ensemble de 
vos dédommagements reçus, en tant que victime de la thalidomide, vous assure une 
sécurité financière en prévoyance de vos besoins à long terme? »; 94% des répondants 
nés au Canada ont répondu « non ». 
 
Voici ce que certains membres avaient à ajouter à ce sujet : 
 
 

« D’aucune façon ou forme que ce soit. Pour moi c’est l’inconnu 
absolu, ce qui m’effraie beaucoup.» 
 
« Le montant répond à peine aux besoins minimums. Je dois dépendre 
de l’aide du gouvernement.» 
 
« J’ai toujours eu de la difficulté financièrement mais là mon revenu 
ne suffit plus depuis quelques années et c’est grâce au revenu de mon 
conjoint que je réussis à survivre.» 
 
« Cette indemnisation n’a pas prévu la dégénérescence des muscles, 
des os et de la surutilisation des membres.  Je dois continuer à 
travailler dur beaucoup d’heures/semaine et mon corps est fatigué. » 
 
« L’argent que j’ai reçu n’a pas servi pour moi.  Mes parents ont 
lapidé mon argent, suivi d’un procès avec eux, 2 ans.» 
 

 

De façon plus spécifique, nous avons demandé aux membres de l’ACVT si 
l’indemnisation reçue de la compagnie pharmaceutique Richardson & Merrell était 
adéquate afin de répondre à leurs besoins essentiels, maintenant et dans dix ans. 
Certains membres reçoivent une rente viagère, d’autres bénéficient de revenus 
provenant du placement de l’indemnité, administrée ou non par une fiducie, quelques 
personnes reçoivent les deux types de revenus. 
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 Pour 20% des répondants, il ne reste plus rien de la somme reçue à l’époque.  
 
 Peu importe le type de revenus encaissés, le montant reçu actuellement est 

inadéquat pour répondre aux besoins essentiels pour une majorité de 
survivants canadiens, plus précisément, pour 54% des répondants.  

 
 Lorsque les répondants se projettent dans l’avenir, 73% pensent que le 

montant sera inadéquat dans dix ans.  
 
 Seulement 6% des répondants estiment avoir été indemnisés adéquatement 

par la compagnie pharmaceutique Richardson & Merrell. 85% s’en disent 
insatisfaits. 

 

Graphique 3 : Satisfaction des répondants envers 
l’indemnisation reçue de Richardson & Merrell 

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
Certains répondants ont souhaité ajouter quelques commentaires, concernant leur 
compensation obtenue de la compagnie pharmaceutique : 
 
 

« Le montant qui me fut versé par la compagnie pharmaceutique 
Richardson-Merrell dans les années 1975, fut de $10,000.00 [dix 
mille]. Non non, je n’ai pas oublié de 0 et bien mis le point à la bonne 
place. » 
 
« Les montants d’argent que j’ai reçus par une indemnisation dans les 
années 70 avaient mal été évalués.  Je m’explique… ne croyant pas 
[que] nous les victimes de la thalidomide, aspire une vie normale, 
avoir des enfants et une vie active.» 
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Une partie de ce montant m’est encore disponible,
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« L’indemnisation que je reçois personnellement ne pourrait 
possiblement prendre en considération que dans (environ) 40 années 
mon corps ne sera pas celui d’une personne de 40 ans normale, mais 
de quelqu’un de 20 à 25 ans plus âgé et que non seulement 300 $ par 
mois ne pourraient subvenir à mes besoins en tant que personne 
« normale » – cette somme dérisoire ne peut même pas payer 
l’épicerie ou la moitié des médicaments que je dois prendre, (et je 
pourrais continuer longtemps ainsi) ni assurer ma retraite. Je devrai 
prendre ma retraite, au rythme où ma condition se détériore, 
beaucoup plus rapidement qu’une personne normale.» 

 
 

 
Ensuite, nous avons posé la question suivante aux répondants : « Si vous avez reçu de 
l’aide financière par le « Régime d’aide extraordinaire » (RAE) du gouvernement 
canadien, en 1991, quel énoncé décrit le mieux votre situation? » : 
 

 Pour plus des deux tiers des répondants cet argent n’existe plus et, dans 5 ans, 
cette situation sera celle de 77% des répondants.  

 
 L’aide financière ainsi octroyée par le gouvernement du Canada en 1991 est 

jugée inadéquate par 86% des répondants nés au Canada.  
 

  
 

Graphique 4 : Situation des répondants par rapport  
à l’aide financière du gouvernement canadien (RAE) 
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Des membres déplorent le fait que, selon eux, le gouvernement du Canada n’a jamais 
voulu reconnaître sa responsabilité. 

 

« Je me suis sentie lésée car le gouvernement n’a jamais reconnu son 
erreur, en gros cela veut dire que j’aurais dû recevoir beaucoup plus du 
gouvernement et de la compagnie avec tout le tort que cela [la 
thalidomide] m’a causé.» 
 
« C’est abominable que le gouvernement canadien ait toujours refusé 
d’admettre sa responsabilité dans cette tragédie historique, qu’il nous a 
forcé a signer un formulaire de renonciation en 1991 pour recevoir un sac 
de peanuts de 80 000$ pour la vie, et qu’il refuse de sécuriser l’avenir des 
survivants canadiens de la thalidomide.» 
 
 « Ce dont j’ai besoin c’est d’un revenu mensuel qui couvrira mes 
dépenses essentielles, comme c’est le cas pour les thalidomidiens des 
autres pays.» 
 
« J’avais l’impression et je l’ai toujours que les victimes canadiennes 
s’étaient faites rouler aux profits de la publicité et de la politique.» 



ÉÉttuuddee  ssuurr  lleess  ccoonnddiittiioonnss  ddee  vviiee  aaccttuueelllleess  ddeess  ssuurrvviivvaannttss  ccaannaaddiieennss  

ddee  llaa  tthhaalliiddoommiiddee  eett  ssuurr  lleeuurrss  pprréévviissiioonnss  qquuaanntt  àà  lleeuurr  aavveenniirr  

 

AAssssoocciiaattiioonn  ccaannaaddiieennnnee  ddeess  vviiccttiimmeess  ddee  llaa  tthhaalliiddoommiiddee  28 

 

ÉTAT DE SANTÉ ET DEGRÉ D’AUTONOMIE 
 

Les données concernant cette section « État de santé et degré d’autonomie » ont été 
analysées par Neil Rehill, étudiant en médecine et assistant du Dr Steven Edworthy, de 
l’Université de Calgary. 
 
Les effets tératogènes de la thalidomide sont, à ce jour, bien documentés, tant du point 
de vue empirique chez les modèles animaux que dans le cas de milliers de victimes 
humaines à travers le monde nées de mères qui, ignorant alors les conséquences, avaient 
pris le médicament antinauséeux thalidomide au cours de leur grossesse.8 L’effet de la 
thalidomide sur la dysgénésie des membres et des organes agit sur plusieurs mécanismes, 
tels qu’empêcher le développement de vaisseaux sanguins dans les membres 
embryonnaires, déclencher la mort cellulaire et la neurotoxicité9.   
 
Le but de la Partie II du questionnaire était de cataloguer l’information sur l’état de santé 
et le degré d’autonomie des Canadiennes et des Canadiens vivant avec des anomalies 
congénitales en conséquence de la teratogénicité de la thalidomide (les thalidomidiens). 
Cette étude fait suite au sondage de 1999, sur la qualité de vie des thalidomidiens mené 
par l’ACVT. Cependant, la présente enquête a une portée plus vaste et les répondants ont 
dix ans de plus. On prévoyait que la perte progressive des fonctions physiques qui 
accompagne le vieillissement soit prématurée chez cette population, à cause de leurs 
déficiences d’ordre musculosquelettiques et organiques. 
 
 
 

MÉTHODOLOGIE SPÉCIFIQUE 
 
Un questionnaire détaillé a été développé afin d’évaluer le type de malformations 
congénitales, le degré de limitation fonctionnelle et la santé en général de notre 
population. Bien que ce sondage soit unique, il s’appuie largement sur d’autres enquêtes 
valides et fiables telles que la CIF de l’Organisation mondiale de la Santé10, le Late Life 
Function and Disability Instrument (LLFDI)11, et l’échelle de cotation de la perturbation de 

                                                      
8
 CBC Archives- Thalidomide <http://archives.cbc.ca/health/public_health/topics/88/>. Le 8 août 2010 

9
 Vargesson, Neil.  (2009) Thalidomide-induced limb defects: resolving a 50-year-old puzzle. Essais biologiques 

31:1327–1336 
10

WHO ICF database: <http://apps.who.int/classifications/icfbrowser/>. Le 2 septembre 2010 
11

 Haley, Stephen M. Jette, Alan M. Coster, Wendy J. Kooyoomjian, Jill T. Levenson, Suzette. Heeren, Tim. Ashba, 

Jacqueline (2002) Late Life Function and Disability Instrument: II. Development and evaluation of the function 

component. Journals of Gerontology Series A-Biological Sciences & Medical Sciences. 57(4):M217-22 

http://archives.cbc.ca/health/public_health/topics/88/
http://apps.who.int/classifications/icfbrowser/
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la maladie (IIRS)12. Malgré le fait que la nature auto-évaluative des sondages comporte 
des inconvénients, Haley et autres soulignent que de tels sondages sont tout de même 
sérieux. Le questionnaire a été divisé en plusieurs sections, soit :  
 

 La taille et le poids 

 Les types d’anomalies 

 L’autonomie 

L’autonomie est basée sur les AVQ (activités de la vie quotidienne) et les AIVQ 
(activités instrumentales de la vie quotidienne). Les AVQ comprennent des 
éléments autonomes tels s’alimenter, aller à la salle de bain, se vêtir, se coiffer, 
etc. Les AIVQ incluent des éléments d’entretien domestique comme préparer les 
repas, faire le ménage et la lessive, et se déplacer (transport). Ces éléments 
permettent d’évaluer la fonctionnalité d’un individu. Les répondants devaient 
évaluer leur condition actuelle et celle, rétrospectivement, d’il y a cinq ans. 

 

 Les conséquences de la douleur et des traitements s’y rattachant 

Les éléments des AVQ et des AIVQ étaient évalués en fonction de la douleur et de 
l’invasion de la douleur et des traitements dans les domaines de l’échelle de 
cotation de la perturbation de la maladie, tels la santé, l’alimentation, le travail, les 
loisirs, la situation financière, la relation avec le conjoint et la famille et la 
participation à la communauté. Les répondants devaient évaluer leur condition 
actuelle et celle, rétrospectivement, d’il y a cinq ans.  

 

 Les types d’équipement et d’aide technique utilisés 

 Les traitements médicaux, les hospitalisations et les comorbidités 

 La santé globale 

 
Une échelle de Lickert modifiée a été utilisée pour quantifier l’autonomie et la douleur. 
Les détails du système de cotation sont présentés plus loin. Pour qualifier de significative 
la différence dans le degré de douleur et d’autonomie entre aujourd’hui et il y a cinq ans, 
une valeur prédictive de <0.05 (obtenue par l’entremise de « tests t jumelés » a été 
appliquée, puisque cette limite est utilisée dans des études scientifiques 
conventionnelles.  
 

                                                      
12

 Devins GM. (2010) Using the illness intrusiveness ratings scale to understand health-related quality of life in 

chronic disease. Journal of Psychosomatic Research. 68(6):591-602 

http://ovidsp.tx.ovid.com.ezproxy.lib.ucalgary.ca/sp-3.2.2b/ovidweb.cgi?&S=DMIEFPEDLADDAHDBNCDLJBGCOPPOAA00&Complete+Reference=S.sh.34%7c1%7c1
http://ovidsp.tx.ovid.com.ezproxy.lib.ucalgary.ca/sp-3.2.2b/ovidweb.cgi?&S=DMIEFPEDLADDAHDBNCDLJBGCOPPOAA00&Complete+Reference=S.sh.34%7c1%7c1
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MALFORMATIONS CONGÉNITALES, CAUSÉES PAR LA THALIDOMIDE ET DIAGNOSTIQUÉES À 

L’ENFANCE, SELON LES RÉPONDANTS  
 

Le tableau suivant résume les principales malformations congénitales, causées par la thalidomide, 
identifiées par les répondants comme ayant été diagnostiquées à l’enfance. Parmi les répondants, il 
est également à noter que 7 d’entre eux sont affectés par la phocomélie des 4 membres.  
 

Tableau 5: Malformations congénitales, causées par la thalidomide, diagnostiquées à l’enfance 

 
 (* inclut les cas tels l’absence de rate, une excroissance au niveau du cou, des côtes flottantes 
plus petites, un fémur plus court que l’autre, la jambe droite avec une insuffisance circulatoire, 
un faux sein sous le bras, l’absence d’artères radiales gauche et droite, l’absence d’un nerf 
crânien, l’absence de langue.) 

 

Malformation Gauche Droit(e)  Malformation  

Absence du membre supérieur 6 6  Paralysie faciale                6 

Membre supérieur court 38 32  Écrasement de la voûte nasale                   10 

Malformation de l’épaule 25 24  Fente labiale et/ou palatine                    0 

Malformation de la main 43 37  Scoliose ou anomalie de la colonne vertébrale            21 

Doigt(s) manquant(s) ou surnuméraire(s) 35 32  Anomalie du cœur               3 

Absence du membre inférieur 3 5  Anomalie des poumons               5 

Membre inférieur court 15 11  Anomalie de l’œsophage/estomac              2 

Malformation du genou 8 9  Anomalie/absence d’un/des rein(s)             4 

Malformation du pied 11 13  Anomalie du foie              1 

Orteil(s) manquant(s) ou surnuméraire(s) 9 9  Absence d’appendice             0 

Malformation de la hanche 13 14  Anomalie à la vessie            3 

Malformation de l’oreille interne/externe   16 16  Anomalie des intestins         5 

Surdité totale 3 4  Atteinte/anomalie du système nerveux               4 

Surdité partielle      11 12  Malformation de l’anus et/ou des organes génitaux               3 

Cécité totale      0 0  Problèmes de santé mentale                  5 

Cécité partielle     4 4  Autre(s)*          9 

Strabisme 3 3    
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34% des répondants ont déclaré la découverte d’autres anomalies reliées à la thalidomide 
depuis 1991 (année de la mise en place du RAE par le gouvernement canadien). Les 
problèmes d’ordre musculosquelettique étaient les plus courants, mais de nombreux cas 
d’organes internes inexistants ou  anormaux ont aussi été rapportés. 
 
 

TAILLE 
 
La taille moyenne des trente-huit femmes qui ont répondu à cette question est 147 cm 
(95% IC – 139 à 155). Celle-ci est inférieure aux tailles déclarées par les répondants de la 
cohorte de femmes canadiennes âgées de 45 à 64 ans, qui était de 162 cm. 13 Chez les 
hommes du même groupe d’âge, la taille moyenne déclarée est de 175 cm, alors que la 
taille moyenne rapportée par les vingt-cinq thalidomidiens mâles est de 163 cm (95% IC – 
154 à 171). Même en niant l’influence des valeurs de taille extrêmes sur la moyenne en 
calculant la moyenne médiane, nous réalisons que la taille des femmes et des hommes 
thalidomidiens est de 155 cm et de 170 cm, respectivement. Les victimes de la 
thalidomide sont plus petites de plusieurs centimètres que la population canadienne 
moyenne. 
  
 

AUTONOMIE 
     
41 tâches étaient présentées aux participants en lien avec les AVQ et les AIVQ et pour 
lesquels ils devaient évaluer leur degré d’autonomie. Ils devaient choisir une des six 
descriptions pour chacune des tâches comme suit, de la plus grande autonomie à la 
moindre (cote entre parenthèses): seul, sans difficulté (1); seul, mais avec difficulté (2); 
avec une aide technique (3); avec une aide humaine (4); effectué par une autre personne 
(5). Il y avait aussi l’option « non applicable ». Les activités cotées comme étant les plus 
difficiles à exécuter seul étaient : entretenir l’extérieur de la maison (par ex. tondre la 
pelouse, enlever la neige), l’entretien ménager (par ex. la lessive, le ménage), atteindre 
les objets placés en haut de l’armoire de la cuisine, les objets au fond du garde-manger, et 
préparer les repas, avec des cotes moyennes de 3,5; 2,9; 2,7; 2,6 et 2,2, respectivement 
(voir tableau 6). Un écart significatif du point de vue statistique a été remarqué entre les 
cotes moyennes quant à la façon dont les participants voyaient leur autonomie 
aujourd’hui (1,8; 95 % IC – 1,6 à 2,0) comparativement à il y a cinq ans (1,6; 95 % IC – 1,4 à 
1,7). Parmi les tâches spécifiques, l’entretien ménager représentait la plus grande 

                                                      
13

 Connor Gorber, S., Tremblay, M., Moher, D., et Gorber, B. (2007). A Comparison of Direct vs. Self-Reported 

Measures for Assessing Height, Weight and Body Mass Index: A Systematic Review, Obesity Reviews, 8(4), 307-

326. 
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dégradation alors que 30 % des participants ont coté cette tâche comme étant plus 
difficile aujourd’hui qu’il y a cinq ans. 
 
 

Tableau 6 : Tâches les plus difficiles à accomplir seul 
 
 
 
 
 
 

 
Certains marqueurs d’autonomie essentiels tels la préparation des repas, les soins 
d’hygiène comme la douche, et l’habillage soulèvent des préoccupations :  
 

 26% des répondants déclarent avoir partiellement ou totalement besoin 
d’une autre personne pour la préparation des repas;  

 14% ne peuvent prendre une douche sans aide.  
 
Les principaux risques physiques associés à une mauvaise alimentation et à une hygiène 
inadéquate sont bien connus, mais l’isolement social qui en résulte est également à 
considérer. L’incapacité à se vêtir et à prendre soin de sa personne résulte à être 
davantage confiné au domicile.  
 

 Près du quart (22 %) des répondants ne peuvent se coiffer eux-mêmes; 
 46 % des répondants considèrent avoir perdu des capacités et être moins 

autonomes; 
 45 % des répondants disent dépendre d’un membre de la famille, d’un 

conjoint, d’un enfant ou d’un proche pour répondre à leurs besoins particuliers 
en tant que victimes de la thalidomide;  

 26% des répondants dépendent d’une ou de plusieurs ressources externes 
afin de répondre à leurs besoins particuliers en tant que victimes de la 
thalidomide. 

 
En conclusion, les répondants perdent peu à peu leur autonomie en ce qui a trait aux 
soins personnels, mais cette perte est particulièrement accélérée au niveau des activités 
se rapportant aux travaux ménagers. 
 
 

 

Tâches Moyenne 

Entretenir l’extérieur de la maison 3,5 

Entretien ménager 2,9 

Atteindre les objets placés en haut de l’armoire de la cuisine 2,7 

Atteindre les objets au fond du garde-manger 2,6 

Préparer les repas 2,2 
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DOULEUR 
 

Les personnes qui vivent et qui vieillissent avec des affections du système nerveux et des 
maladies musculaires dégénératives ressentent souvent de la douleur et de la fatigue 
causées par leur déficience physique qui se détériore avec le temps, ce qui résulte en une 
invalidité accrue et une diminution de leur qualité de vie.14 Les répondants devaient 
quantifier leur niveau de douleur globale ressentie au cours de la semaine précédente sur 
une échelle de 1 à 7, où 1 représente aucune douleur et 7 une douleur intense. 63 
participants ont répondu avec une note moyenne de 4,0 (95 % IC – 3,6 à 4,4). 13 (20 %) des 
répondants ont indiqué un niveau de douleur aux extrêmes de six et sept.  
       

Deuxièmement, les répondants devaient évaluer le niveau de douleur associé à certaines 
tâches courantes impliquant différents groupes de muscles et différents degrés de dextérité 
manuelle. Ils devaient choisir une des quatre descriptions pour chaque tâche, comme suit 
(cote entre parenthèses) : jamais (1); parfois (2); la plupart du temps (3); et toujours (4). 
Rester en position debout pendant une longue période (2,7) et transporter des objets (2,2) 
sont les tâches rapportées comme étant les plus douloureuses. Une hausse significative 
d’un point de vue statistique a été remarquée entre les cotes moyennes de la douleur 
actuelle (2,0; 95 % IC – 1,8 à 2,2) comparativement à celle d’il y a cinq ans (1,6; 95 % IC – 1,4 
à 1,7). Parmi des tâches spécifiques, se tenir debout pendant une longue période de temps 
représentait l’augmentation la plus marquée alors que 55 % des participants ont évalué 
cette tâche comme étant plus douloureuse aujourd’hui qu’il y a cinq ans. Plus 
particulièrement, 26 % des répondants ressentent de la douleur la plupart du temps ou 
toujours lorsqu’ils s’habillent. Seulement 8 % auraient fait le même choix il y a cinq ans. 
  

Et finalement, les répondants ont évalué l’intrusion de la douleur et des traitements sur 
l’aspect physique, social, financier, et émotionnel de leur vie. Les répondants devaient coter 
différents domaines de leur vie sur une échelle de 1 à 7, où 1 indiquant très peu d’impact 
de la douleur et les traitements et 7 beaucoup d’impact. La situation financière (4,4), la 
santé globale (4,4), et la capacité de travailler (4,3), sont les trois éléments évalués comme 
étant les plus affectés par la douleur et les traitements. Un écart significatif d’un point de 
vue statistique a été remarqué entre l’évaluation moyenne de l’impact actuel (3,8; 95 % IC – 
3,3 à 4,2) comparativement à celui d’il y a cinq ans (2,7; 95 % IC – 2,3 à 3.1). Plus 
spécifiquement, les données démontrent que les répondants ont évalué l’impact de la 
douleur et des traitements sur leur « santé globale » comme ayant augmenté au cours des 
cinq dernières années alors que la cote moyenne est passée de 2,8 à 4,4. 
 

                                                      
14

 Widerstrom-Noga E. Finlayson ML. (2010) Aging with a disability: physical impairment, pain, and fatigue. 

Physical Medicine & Rehabilitation Clinics of North America. 21(2):321-37 
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Graphique 5: Douleur ressentie dans l’accomplissement des tâches quotidiennes 
(toujours) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
Il est clair que les répondants vivent avec de la douleur, et certains, de façon évidente, 
sont plus affectés que d’autres. Les tâches qui impliquent une position debout pendant de 
longues périodes et le transport d’objets sont particulièrement insoutenables. Les effets 
de la douleur et des traitements s’y rattachant sont omniprésents dans la vie des 
participants et affectent plus profondément leur santé physique et émotionnelle, leur 
capacité à travailler et donc, leur situation financière. Malheureusement pour les 
répondants, la douleur est plus difficile à supporter aujourd’hui qu’elle ne l’était il y a cinq 
ans. 
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Certains membres ont ajouté des commentaires, précisant la douleur qu’ils vivent, en 
voici quelques-uns : 
 

 

« Avec le temps froid qui arrive, mes mains, mes coudes, mes épaules et 
mes hanches me font très mal. Je me fais beaucoup de souci pour ma 
main droite puisque c’est ma meilleure. Elle commence à être très 
douloureuse.» 
 
« J’ai toujours mal au dos, je me couche et me lève avec le mal au dos.  
Tout ce que je fais me donne mal au dos.  Ça m’épuise.  J’ai mal aussi à la 
hanche droite et au cou (torticolis à répétition).» 
 
« Douleurs à l’épaule droite et au bras droit dues à la surutilisation de ce 
côté de mon corps.» 
 
« Augmentation douleur dorsale et perte d’énergie. Fatigue beaucoup 
plus présente, perte de capacité du bras droit épicondylite, tendinite et 
engourdissement.» 
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UTILISATION D’ÉQUIPEMENTS ET D’AIDES TECHNIQUES 
 
Les répondants ont rapporté l’utilisation régulière d’équipements et d’aides techniques 
pour les aider dans une gamme d’activités, en passant de tâches exigeant une certaine 
dextérité – comme ouvrir des pots et des bocaux – à une mobilité de base par l’entremise 
de fauteuils roulants. Le graphique suivant dresse le portrait de l’usage des différentes 
aides techniques : 
 
 
 

Graphique 6 : Équipements et aides techniques utilisés par les répondants 
 

D’autres équipements ont été mentionnés dans le choix de réponse « autres », par les 
répondants : 
 
Appareil pour la toilette (2), lunettes (3), bidet (2), adaptations du véhicule (2), élévateur 
(1), talonnière (1), coussin pour siège d'automobile (1), tricycle (1), douche adaptée (1), 
chaussures de marche (1), mentonnière (1), banc (1), attelle jambière (1), robinet poussoir 
(1), lampes témoins (1). 
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TRAITEMENTS MÉDICAUX, HOSPITALISATIONS ET COMORBIDITÉS 
 
22% des répondants ont reçu une moyenne de onze traitements de physiothérapie par 
année. 8% ont visité un physiothérapeute au moins trente fois l’an dernier. 18% ont fait 
appel à un ophtalmologiste et 18 % à un chiropraticien. Un expert en oto-rhino-
laryngologie a été consulté par 17 % des répondants. 14% ont été soignés par un 
massothérapeute. D’autres traitements variés ont été déclarés par des répondants 
individuels. 
 
En gros, le tiers (21/65) des répondants ont été hospitalisés au cours des cinq dernières 
années, et ce, pour une durée variant entre un et vingt-cinq jours. Les médicaments 
antidouleur non opioïde et les anti-inflammatoires sont utilisés régulièrement par plus de 
65 % des répondants. 77%  des répondants ont déclaré avoir un problème de santé 
persistant : 

 
 80% ont remarqué une augmentation de la douleur musculaire;  
 71% déclarent une plus grande douleur articulaire; 
 49% disent ressentir des engourdissements et de la perte de sensibilité. 

 
Graphique 7: Problèmes de santé récurrents ou persistants des répondants 
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ÉTAT DE SANTÉ ET BIEN-ÊTRE DANS SON ENSEMBLE 
 
Les répondants devaient comparer, dans son ensemble, leur état de santé et leur bien-
être actuel à il y a cinq ans. Le graphique 8 démontre clairement que 76% des répondants 
ont vu leur état de santé se détériorer au cours des 5 dernières années :  
 
 

Graphique 8: Autoévaluation de l’état de santé et de bien-être des répondants, 
comparativement à il y a 5 ans 

 
Les soucis les plus fréquents à l’égard de l’état de santé actuel des répondants sont la 
diminution de la mobilité, l’augmentation de la douleur et des raideurs, une plus grande 
dépendance à l’équipement et l’aide technique, et une difficulté générale à exécuter des 
tâches routinières. Quelques répondants ont aussi déclaré avoir remarqué que leur corps 
se détériore plus rapidement que celui des gens de leur entourage qui ne sont pas 
affectés par la thalidomide.  
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Voici comment quelques répondants résument l’évolution de leur état de santé depuis 5 
ans : 

 
 

« Je souffre de douleurs au cou et dans le haut des épaules causées par 
des années de surcompensation pour mes membres plus courts. Je suis 
toujours penché par en avant!!» 
 
« Manque de mobilité croissante, perte auditive, prise de poids 
associée à l’immobilité, détérioration des articulations, usure et 
douleurs musculaire et squelettique.» 
 
« Mes atteintes physiques causées par la thalidomide m’obligent 
depuis ma naissance à faire des efforts extrêmes d’extension de ma 
colonne vertébrale, causant des déplacements, glissements et 
compressions de mes vertèbres.  À 47 ans d’années d’efforts, ma santé 
musculosquelettique dégénère rapidement depuis plus 
particulièrement les 10 dernières années.  J’ai aussi des douleurs 
permanentes aux doigts, mains, épaules et à la nuque, ce qui m’a fait 
perdre beaucoup d’autonomie depuis les 10 dernières années.» 

 
 
Le bien-être dans son ensemble, particulièrement la santé musculosquelettique des 
thalidomidiens, décline avec l’âge. Il est fort probable que la tendance actuelle à l’égard 
de la détérioration de la santé et de la fonctionnalité se maintiendra et que ces individus 
dépendront davantage des équipements, des médecins, des infirmiers et infirmières 
communautaires et cliniques, des physiothérapeutes et des ergothérapeutes, et des  
pharmaciens. Les thalidomidiens ont aujourd’hui 50 ans ou l’auront dans l’année qui 
vient. Une personne normale dans la cinquantaine ne devrait pas voir son autonomie 
réduite et souffrir de douleurs musculosquelettiques et neuropathiques qui l’empêchent 
de prendre soin d’elle et, par conséquent, affectent lourdement l’aspect physique, social, 
financier et émotionnel de sa vie. 
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BESOINS ET PRÉVISIONS DE L’AVENIR 
 

Bien que personne ne puisse prédire avec exactitude ce que l’avenir lui réserve, l’ACVT a 
jugé approprié de questionner les victimes canadiennes de la thalidomide quant à leur 
perception de leur avenir. L’ACVT souhaitait également connaître, dans quelle mesure les 
répondants ont accès aux traitements et services susceptibles d’améliorer leur qualité de 
vie, leur autonomie et leur bien-être général. 

 
 
 

TRAITEMENTS ET SERVICES NÉCESSAIRES POUR UNE MEILLEURE QUALITÉ DE VIE 
 

Un système de santé universel, tel celui du Canada, assure à tous les canadiens, des soins 
de santé, sans égards à leur situation financière. Par contre, certains traitements de santé 
ne sont pas toujours disponibles et c’est ce que confirme une proportion importante des 
répondants. 
 
46% des répondants ont mentionné ne pas avoir accès ou insuffisamment accès à 
certains traitements qui amélioreraient leur santé physique et/ou psychologique. Les 
principaux traitements souhaités sont la physiothérapie, la massothérapie, un suivi en 
psychologie et des soins dentaires et oculaires. Chez les répondants qui ont une ou des 
malformation(s) aux membres supérieurs, on peut imaginer que les besoins en soins 
oculaires et dentaires sont dus, entre autres, à l’utilisation des dents comme prise et 
contention d’objets et à la lecture de documents souvent très près des yeux.  Le besoin de 
physiothérapie et de massothérapie n’est pas étonnant si l’on se fie aux réponses des 
membres lorsque questionnés sur leurs problèmes récurrents de santé, où 80% des 
répondants mentionnaient une augmentation des douleurs musculaires et 71% une 
augmentation des douleurs articulaires (voir les détails à la page 37). La presque totalité 
des répondants a indiqué que le coût de ces traitements était le principal obstacle les 
empêchant de recevoir les soins en question; le manque d’accès au transport a été 
mentionné à plusieurs reprises également. 
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Parmi les commentaires ajoutés par les répondants, notons : 

 
 

« Massage thérapeutique pour enlever les tensions dues aux 
mouvements répétitifs et la surutilisation de mon bras gauche. – Pas 
couvert par notre système de santé et je dois assumer les frais 
personnellement quand mon budget me le permet.» 
 
« Psychologue – manque d’argent pour y aller.  Le CLSC ne prend plus 
les urgences.» 

 
 
 

Concernant les services permettant de soutenir l’autonomie et de favoriser la qualité de 
vie des répondants, 45% ont indiqué en ressentir le besoin. Parmi les services pour 
lesquels les répondants n’ont pas accès ou pas suffisamment accès, notons le transport, 
de l’aide pour les corvées ménagères et de l’assistance personnelle. Encore une fois, le 
coût de tels services représente la barrière la plus importante à l’accès. 

 
Certains répondants ont mentionné : 

 
 

« Maintien à domicile par le CLSC – insuffisance des heures accordées, 
services non personnalisés à mes besoins.» 
 
« Entretien du domicile, transport adapté, aide aux repas, aide 
personnelle – pas assez d’heures, de services ou de disponibilité.» 
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COMMENT LES THALIDOMIDIENS CANADIENS ENTREVOIENT-ILS LEUR AVENIR? 
 

Les répondants devaient évaluer leur degré d’optimisme par rapport à leur avenir 
personnel sur une échelle de 1 à 7, où 1 signifie qu’ils entrevoient l’avenir très 
négativement et 7, très positivement, en considérant leur état physique, émotif et leur 
situation financière.  
 
À la lecture du graphique 9, on peut remarquer que 49% des répondants entrevoient leur 
avenir de façon plutôt pessimiste (choix 1 à 3), alors que pour 32% des répondants, 
l’avenir est envisagé de manière plutôt optimiste (choix 5 à 7). La moyenne étant de 3,4, 
l’avenir est envisagé, chez les thalidomidiens canadiens, plutôt négativement. 

 

Graphique 9 : Degré d’optimisme des répondants par rapport à l’avenir 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Concernant leur santé, 52% des répondants anticipent vivre, au cours des dix prochaines 
années, beaucoup plus de problèmes de santé que la moyenne des personnes de leur 
âge.  
 

Graphique 10 : Anticipation des problèmes de santé au cours des dix prochaines 
années, en comparaison avec les gens du même âge 
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De plus, les répondants qui ont constaté une détérioration de leur état de santé au cours 
des 5 dernières années, anticipent, dans une plus grande proportion, beaucoup plus de 
problèmes de santé dans le futur, comparativement aux gens de leur âge. En effet, des 
76% de répondants qui ont vu leur état de santé se détériorer au cours des 5 dernières 
années,  63% de ceux-ci anticipent beaucoup plus de problèmes de santé que la moyenne 
des personnes de leur âge.  
 

 
Concernant leur situation financière future, 72% des répondants estiment que celle-ci 
sera précaire ou très précaire, au cours des dix prochaines années. 
 

 
Graphique 11 : Estimation de la situation financière des répondants  

au cours des dix prochaines années 
 
 
 
 
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
Finalement, nous avons proposé une série d’énoncés aux répondants, chaque répondant 
devait choisir celui ou ceux qui s’applique(ent) à sa situation.  

 
 L’énoncé suivant est celui qui a été sélectionné le plus fréquemment par les 

répondants : « Je suis anxieux car je constate une importante dégénérescence 
de ma santé reliée aux effets de la thalidomide »; 69% des répondants vivent 
cette anxiété. 

 
 Lorsqu’ils songent à leur avenir en général, 66% des répondants se sentent 

plutôt or fortement insécures. 
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Voici quelques commentaires partagés par les répondants au sujet de leur avenir : 
 
 

« Je crains non seulement pour moi mais pour toutes les autres victimes. 
C’est l’inconnu. Chaque année, il y a plus de malaises et de douleurs. 
Même si j’ai été indemnisé à deux reprises, ce n’était que des petites 
sommes.» 
 
« J’étais une personne positive, mais jamais je n’aurais pensé que ma 
santé se serait détériorée à ce point, surtout à l’âge de 47 ans.  Jamais je 
n’aurais pensé vivre la solitude et l’isolement comme je le vis.  J’ai 
toujours aimé aller marcher dans la nature depuis que je suis toute jeune.  
Jamais je n’aurais pensé qu’à l’âge de 47 ans je ne pourrais pratiquement 
plus le faire.» 
 
« J’ai peur que ma condition physique se détériore encore plus et que je 
ne puisse subvenir à mes besoins et ceux de ma famille.  Présentement je 
me force à passer une journée à la fois, la douleur fait partie de ma vie et 
j’essaie d’apprendre à vivre avec.  J’espère que l’avenir sera plus beau.» 
 
« J’ai l’impression de n’avoir aucun avenir financier lorsque viendra le 
temps où je ne pourrai plus travailler. Je n’ai pas de pension dû au fait 
que je n’ai pu travailler qu’à temps partiel à cause de mon invalidité. Mes 
parents ont plus de 70 ans et sont mon seul soutien émotionnel. J’ai très 
peu de support du reste de ma famille. Ma mère et mon père demeurent 
avec moi et nous partageons les frais pour arriver.» 
 
« J’espère que cette étude portera fruit puisque notre avenir est très dur 
à prendre, même notre présent est difficile à vivre.  Des fois j’ai 
l’impression d’avoir 95 ans au lieu de 47 ans à cause des restrictions que 
je dois supporter.  Douleurs, limitation et côté psychologique de se voir 
réduit comme ça, c’est très souffrant.  Merci. » 
 
 
 
 L’Association canadienne des victimes de la thalidomide remercie 

très sincèrement tous ses membres qui ont participé à cette étude. 
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