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Avant-propos

Historique de la demande de financement

En juin 2011, un projet de recherche visant a évaluer ’effet de 1’expédition
thérapeutique sur [’ajustement psychosocial et la qualit¢ de vie liée a la santé
d’adolescents atteints de cancer a ét¢ déposé au conseil d’administration (CA) de la
Fondation sur la pointe des pieds. Le projet a été approuvé par la fondation et financé pour
toute la période du projet. En tout, 3 versements de 19 113,65$ ont été transférés a
I’UQAC en septembre 2011, en mai 2012 et en mars 2014 par la Fondation sur la pointe
des pieds en passant par la Campagne majeure de financement de I’Université du Québec
a Chicoutimi (UQAC). Le montant intégral de 57 341,758 a été versé sans retenue
administrative dans le compte de recherche de Linda Paquette, Ph.D., professeure en
psychologie a UQAC. Afin d’assurer I’autonomie du projet de recherche, aucun employé
ou membre du CA de la Fondation n’a contribué a la cueillette de données, a 1’analyse des
résultats ou a la rédaction du rapport. L’UQAC a contribué au projet en participant au
financement de la diffusion des résultats dans des congres ainsi que pour le salaire de la
chercheure principale du projet. Le rapport de recherche a été déposé a la Fondation sur la
pointe des pieds le 8 juin 2016.

Objet du rapport :

Ce document vise a présenter les principaux résultats du projet de recherche
financé par la Fondation sur la pointe des pieds depuis 2011, réalis¢é auprés de 52
adolescents et de leurs parents ayant participé a 7 différentes cohortes d’expédition au
cours des années 2011 a 2015. La description de la problématique et du rationnel théorique
du projet est présentée, suivie d’une méthodologie générale et d’une présentation détaillée
des résultats des analyses quantitatives et qualitatives du projet. La conclusion générale est
présentée sous forme de « Faits saillants, recommandations et limites » faisant étant des
principaux constats issus du projet. Des réalisations préliminaires et connexes associées au
projet sont également présentées, par exemple les essais doctoraux d’étudiants et les
présentations dans des congrés scientifiques. Des pistes de recherche futures sont
suggérées en fin de document, suivies en annexe de la certification éthique, du protocole
de recherche et des tableaux présentant les analyses qualitatives.



Problématique

La Société canadienne du cancer estime que 177 800 nouveaux cas de cancer
seront diagnostiqués au Canada en 2011 et que 75 000 déces seront associ€s a cette
maladie (SCC, 2011). Les adolescents et les jeunes adultes représentent environ 2 % de la
population atteinte du cancer. Les cancers retrouvés chez les adolescents constituent une
transition entre les cancers non épithéliaux comme la leucémie aigué et les tumeurs
embryonnaires retrouvées surtout chez les enfants, ainsi que les cancers épithéliaux
comme les carcinomes, retrouvés surtout chez les adultes. Les cancers les plus
fréquemment retrouvés chez ces derniers sont le lymphome Hodgkinien et non
Hodgkinien, le cancer de la glande thyroide, le cancer des testicules et la leucémie (De et
al, 2011). Chez les adolescents et les jeunes adultes de 15 a 29 ans, environ 2 075
nouveaux cas sont déclarés chaque année et 326 en décedent (SCC, 2009). Le taux de
survie des adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer s’éléve maintenant a 85 %
sur une période de 5 ans (De et al., 2011). Depuis 1985, I’amélioration constante du taux
de survie crée un besoin grandissant de suivi a long terme et de réadaptation pour les
adolescents et les jeunes adultes vivant avec le cancer (SCC, 2009).

En plus de présenter des besoins médicaux spécifiques reliés au caractere
particulier du cancer chez ces derniers, les adolescents atteints de cancer ont des besoins
spécifiques sur le plan psychosocial en raison de leur étape de développement (Abrams,
Hazen & Penson, 2007). Pour les adolescents, les défis associés a la lutte contre le cancer
sont exacerbés par les taches développementales auxquelles ils ont déja a faire face.
L’adolescence implique naturellement des enjeux liés a 1’établissement d’une image
corporelle et d’une identité sexuelle positives, la socialisation a I’extérieur du foyer
familial avec les pairs et les partenaires amoureux, I’autonomie face aux parents, ainsi que
les premicres décisions sur 1’éducation et le choix de carriere (Zebrack, Chesler & Penn,
2007). Le cancer compromet cette ¢tape de développement par la confrontation
prématurée a la mortalité, les changements dans I’apparence physique (perte de cheveux,
irritations cutanées, acné, gain ou perte de poids), une dépendance accrue envers les
parents, une perturbation du cheminement scolaire et professionnel et des préoccupations
face au danger de rechute dans le futur (Eiser & Kuperberg, 2007). En plus d’avoir a
affronter ces défis particuliers sur le plan développemental, le petit nombre de patients
adolescents augmente les risques d’isolement et il est plus difficile pour eux de trouver du
soutien aupres de pairs aux prises avec des difficultés similaires (SCC, 2009). Les
adolescents atteints de cancer sont donc confrontés a des obstacles particuliers sur le plan
de la Qualité¢ de vie liée a la santé (QVLS) et de 1’ajustement psychosocial (Zebrack,
2011).

Les défis psychosociaux de ’adolescent atteint de cancer

L’adolescence représente le stade transitionnel entre 1’enfance et 1’age adulte. Des
variations sont observées dans la définition de la tranche d’age adolescent, la situant entre
10 et 20 ans selon 1I’Organisation mondiale de la santé ou entre 15 et 19 ans pour le
National Cancer Institute états-unien (Seitz, Besier & Goldbeck, 2009). La Société
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canadienne du cancer regroupe quant a elle les statistiques des adolescents et des jeunes
adultes agés de 15 a 29 ans (SCC, 2009).

Chez I’adolescent normal, les tiches développementales de prise d’autonomie face
aux parents I’ameénent a prendre des risques, a se rapprocher de ses pairs et a expérimenter
ses premicres relations amoureuses. Selon le théoricien développemental Erickson,
I’adolescent a pour défi de consolider un groupe de pairs et de se trouver une identité
distincte de celle de ses parents. La fragilit¢ développementale de 1’adolescent se situerait
donc dans une avancée vers la construction d’une identité propre, avec le risque d’une
confusion de roles amenée par une difficulté a se distancer des imagos parentaux (identité
vs confusion de rdles, Erickson, 1963). Les transformations physiques amenées par la
puberté surviennent au méme moment, incluant le développement des caractéristiques
sexuelles secondaires et des organes génitaux. Ces transformations physiques couplées aux
premigres expérimentations amoureuses amenent donc des préoccupations importantes sur
le plan de [Dattraction physique et de I’image corporelle (Claes, 1983). De fagon
simultanée, le développement cérébral conduit ’adolescent a acquérir des capacités
cognitives supérieures de raisonnement déductif et conceptuel et de pensée abstraite qui le
rendent plus conscient de son environnement (Piaget, 1952).

Ces défis développementaux déja présents dans la vie des adolescents les rendent
encore plus vulnérables aux effets psychosociaux du cancer que les autres groupes d’age
(Abrams et al., 2007). Les traitements occasionnent fréquemment des retards dans le
développement pubertaire ainsi que des transformations physiques malvenues qui rendent
difficile 1’établissement d’une image corporelle positive et le développement des
premicres relations amoureuses. La perte d’énergie et ’atteinte a I’intégrité physique
engendrent de longues périodes de convalescence et donc une difficulté supplémentaire a
se séparer des parents et a poursuivre le cheminement académique et professionnel. Le
cancer amene aussi une atteinte profonde au potentiel de s’associer avec des pairs a
I’extérieur du foyer familial (Freyer, 2004). L’isolement des adolescents atteints de cancer
est plus élevé que les autres groupes d’age atteints de cette maladie. En effet, seulement
32% des adolescents canadiens atteints de cancer sont traités dans des hopitaux
pédiatriques, les autres étant traités dans des hdopitaux pour adultes non congus pour les
besoins particuliers des jeunes (Klein-Geltink et al., 2005). De plus, les capacités
supérieures de raisonnement cognitif rendent 1’adolescent encore plus conscient des
impacts et dangers reliés au cancer, ce qui le rend plus fragile que I’enfant face aux peurs
engendrées par le diagnostic, et moins équipé que ’adulte sur le plan affectif pour faire
face a ses peurs (Abrams et al., 2007). Une recension des écrits de Zebrack (2011) statue
que les adolescents sont plus fragiles que les autres groupes d’age aux atteintes du cancer
en raison de la confrontation prématurée a la mortalité, des changements de 1’apparence,
de la dépendance accrue envers les parents, des perturbations de la vie sociale
¢ducationnelle et professionnelle, de la perte possible de la capacité reproductive et des
craintes liées au risque de rechute. Le maintien d’un niveau acceptable de qualité¢ de vie
est donc difficile chez les adolescents atteints de cancer.
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Le modéle de la qualité de vie liée a la santé (QVLS)

La qualité de vie liée a la santé (QVLS) est généralement conceptualisée comme un
construit multidimensionnel comprenant plusieurs domaines biopsychosociaux liés a la
sant¢ percue (Ravens-Sieberer et al., 2005). Ce concept tient ses origines de
questionnements issus des interventions médicales de plus en plus sophistiquées auxquels
la technologie moderne donne acces, notamment dans le traitement du cancer (Armstrong
& Caldwell, 2004). Comme le mentionnait Mayer (1975), la réhabilitation d’un cancer ne
devrait pas uniquement consister en 1’éradication de la maladie au détriment de toute
conséquence, mais devrait tendre vers une qualité de survie pour I’individu. La notion de
qualité¢ de vie a ainsi permis d’élargir la notion de santé en y ajoutant un ajustement
optimal du bien-étre physique, psychologique et social et non seulement 1’absence de
maladie ou de handicap (The WHOQOL group, 1995). Le maintien d’un niveau
acceptable de qualit¢ de vie donne I’opportunité de fixer des objectifs de soins, peu
importe 1’age, le handicap ou la maladie et offre par le fait méme une nouvelle mesure du
succes de I’intervention lorsque la guérison biologique n’est pas garantie a long terme
(Armstrong & Caldwell, 2004). Dans I’optique de la survie a une maladie chronique ou
potentiellement mortelle, la notion de qualité de vie est donc essentielle. En santé
publique, la mesure subjective de la QVLS est de plus en plus reconnue comme un outil
pertinent permettant d’évaluer 1’efficacité d’un traitement médical (Hennessy et al., 1994).
La QVLS permettrait méme de mieux prédire la morbidité et les effets a long terme
d’affections graves que des marqueurs objectifs de santé purement physiologiques
(Dominick et al., 2002).

Chez les adolescents, la notion de QVLS doit s’ajuster aux préoccupations liées a
leurs taches développementales (Solans et al., 2008). Elaboré avec la participation
d’adolescents lors de groupes de focus dans 12 pays occidentaux, le modéle de la QVLS
de Ravens-Sieberer et ses collegues (2005) comporte 10 dimensions: 1) le bien-&tre
physique, 2) le bien-étre psychologique incluant les émotions positives et la satisfaction
face a la vie, 3) I’humeur et les émotions évaluant les humeurs dépressives et les émotions
stressantes, 4) la perception de soi incluant I’image corporelle, 5) 1’autonomie, 6) la
qualité des relations avec les parents et les pairs, 7) le soutien social percu par les pairs, 8)
I’environnement scolaire qui évalue les perceptions de 1’adolescent sur ses capacités
cognitives, sa concentration et ses sentiments face a 1’école, 9) 1’acceptation sociale qui
couvre le sentiment de rejet par les pairs en milieu scolaire et 10) les ressources
financiéres percues. Ce modele présente 1’avantage d’étre culturellement stable en
occident puisqu’il a été créé de facon simultanée dans 12 pays occidentaux. Son outil de
mesure, le Kidscreen (Ravens-Sieberer et al., 2005) est validé en 10 langues dont le
francais et 1’anglais. Un autre avantage présenté par cet instrument est sa sensibilité au
changement, qui en fait un outil pertinent pour évaluer I’effet d’un programme
d’intervention aupres de jeunes. Ce modéle a déja été utilisé dans une variété de contextes
reliés a la santé chez les adolescents, dont le cancer (Van Dijk et al., 2007). Il a également
permis d’évaluer I’impact d’un programme d’aventure thérapeutique aupres d’adolescents
atteints de maladies graves, dont le cancer (Békési, 2011).
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Intervention auprés des adolescents atteints d’un cancer et rationnel de ’expédition
thérapeutique

Selon le Registre ontarien sur le cancer, seulement 32 % des adolescents atteints de
cancer sont traités dans un centre d’oncologie pédiatrique au Canada. Malgré les besoins
particuliers des adolescents en regard de leurs enjeux développementaux, trés peu de
programmes spécifiquement congus pour eux sont donc disponibles afin de favoriser leur
qualité de vie et leur ajustement psychosocial en cours et en fin de traitement (SCC, 2009).
Peu de recherches ont été réalisées sur [’efficacité des programmes d’intervention
psychosociale mis en place en milieu hospitalier pour les adolescents atteints de cancer
(Seitz et al., 2009). Des programmes recensés par Seitz et son équipe, seuls ceux offrant
un soutien de groupe entre pairs auraient démontré une efficacité parce qu’ils permettent
de briser I’isolement des jeunes, de leur offrir une certaine distance face a la surprotection
des parents et des outils d’adaptation (coping) aux stresseurs reliés au cancer. Cependant,
ces programmes d’intervention en milieu hospitalier ne permettent pas aux adolescents de
vivre de nouvelles expériences et les maintiennent éloignés d’une certaine prise de risques
associée a leurs besoins développementaux.

Le rationnel des programmes thérapeutiques utilisant le plein air et I’aventure tient
son origine de ces lacunes dans les modeles d’intervention médicaux. Des programmes
d’intervention par le camping et le plein air ont ainsi vu le jour afin de venir en aide aux
adolescents atteints de cancer en leur permettant de socialiser dans un contexte ludique a
I’extérieur du milieu hospitalier (Kiernan, Gormley & MacLachlan, 2004). Alors que peu
d’études ont été menées sur I’efficacité des programmes d’intervention psychosociale
aupres des adolescents atteints de cancer en milieu hospitalier, encore moins de recherches
ont été réalisées sur ’efficacité du plein air thérapeutique sur leur ajustement psychosocial
ou leur qualité de vie. En Hongrie, des devis de recherche non comparatifs ont été réalisés
avant et apres la participation a des camps d’été thérapeutiques pour les jeunes de 10 a 18
ans ayant une maladie grave ou un cancer. Ces camps d’été permettent I’initiation a
différentes activités de plein air réalisées sous la supervision d’adultes (p.ex. tir a I’arc,
équitation, activités sportives). Ces études réalisées sans groupe de comparaison ont
permis de constater une amélioration de la perception de soi au Kidscreen (Békési et al.,
2011), et une augmentation des scores au Questionnaire d’estime de soi de Rosenberg et a
I’Echelle d’auto-efficacité Générale de Schwarzer et Jérusalem (Toérok et al., 2006),
indépendamment du type de maladie et dont les effets ont méme été mesurés jusqu’a 2
mois plus tard (Békési et al., 2011).

Modeéle d’intervention de la Fondation sur la pointe des pieds

Depuis 1996, la Fondation sur la pointe des pieds organise des expéditions
thérapeutiques réunissant des adolescents atteints de cancer agés entre 14 et 20 ans, dont la
condition physique leur permet d'entreprendre le périple. Plus récemment, la Fondation sur
la pointe des pieds a commencé a offrir des expéditions destinées a de jeunes adultes.
Cependant, comme la présente étude porte spécifiquement sur une population adolescente,
seules les conceptions liées aux adolescents et les modalités liées aux expéditions de 10
jours sont présentées dans ce rapport.
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Par le contact avec la nature, les échanges de groupe et la nécessité de travailler en
équipe afin de surmonter les obstacles associés au parcours de 1'expédition, les participants
peuvent développer non seulement leur estime de soi, mais également leurs habiletés
sociales et leur esprit d'appartenance en compagnie d’autres jeunes ayant appris a vivre
avec le cancer. Une étude qualitative réalisée a partir de bandes vidéos d’une expédition
réalisée en 2000 semble indiquer des résultats positifs de ce programme d’expédition sur
la qualité de vie (Stevens et al., 2004). De plus, des études quantitatives réalisées en
Hongrie indiquent que la participation a une activité de camping thérapeutique améliore
significativement la qualit¢ de vie (Békési et al., 2011), I’estime de soi et le sentiment
d’auto-efficacité d’adolescents atteints de cancer ou d’autres maladies graves (Torok et al.,
2006). Aucune des études recensées sur ce theme ne comporte de groupe de comparaison.

Alors que les camps d’été sont basés sur un lieu fixe et sont situés a proximité
d’installations médicales, les expéditions thérapeutiques organisées par la Fondation sur la
pointe des pieds se distinguent par le fait qu’elles changent de lieu a chaque expédition.
Toutes les expéditions sont cependant réalisées selon le méme format avec le méme plan
d’intervention. D’une durée de 10 jours, I’expédition comprend un parcours amenant les
jeunes a se dépasser physiquement, que ce soit en marchant, en pagayant en canot ou en
kayak I’ét¢ ou en apprenant a se déplacer en motoneige ou en raquettes 1’hiver. Le
parcours exige aussi la participation en équipe aux activités de montage et de démontage
des installations de campements, de cuisine et d’emballage du matériel d’expédition a
chacune des étapes de I’aventure. Ces activités représentent en soi un outil d’intervention
psychoéducatif visant le développement des habiletés de collaboration, de communication
et d’autonomie. Les cercles de partage, en soirée, permettent 1’expression du vécu de
chacun en groupe, afin de briser ’isolement et de permettre une meilleure acceptation des
souvenirs difficiles et des défis associés a la maladie. L’expression du vécu personnel est
libre & chacun et aucun n’est obligé de se confier sur son histoire s’il ne le désire pas ni
d’assister au cercle de partage. Le cercle de partage et toutes les activités d’échange en
groupe sont animés par des intervenants formés en psychoéducation. Des grilles
d’observation sont remplies par I’intervenant tous les jours et chacun des jeunes est ainsi
encadré tout au long de I’expédition. La sécurité physique est assurée par une €quipe
médicale. Les adolescents participants sont accompagnés de 4 guides d’expédition
spécialisés en plein air, d’un psychoéducateur, d’un médecin et d’une infirmiére. Durant
I’expédition, les parents ne peuvent entrer en contact avec leur adolescent, afin de
s’assurer d’une véritable coupure de la famille durant le parcours. Cependant, un blogue
est tenu par I'un des guides de 1’expédition et les parents peuvent suivre 1’expédition a
distance. Ces expéditions sont organisées depuis 1996 et a ce jour, plus de 250 jeunes ont
eu l'occasion d’y participer. Les objectifs poursuivis par le programme d’expédition
thérapeutique sont d’amener les adolescents participants a : 1) exprimer et partager leur
vécu face a la maladie, s’ils le désirent 2) prendre conscience de leurs forces, 3)
développer le sens de I’autonomie et des responsabilités, 4) se dépasser sur les plans
physique et psychologique, 5) créer une expérience basée sur I’inclusion sociale et 6) avoir
du plaisir.
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Objectifs et hypothéses de recherche

Le premier objectif de 1'é¢tude est d'évaluer de facon quantitative l'impact de
l'expédition thérapeutique sur l'ajustement psychosocial et la santé mentale d'adolescents
atteints de cancer, dans une perspective de suivi sur une période d’un an.

Les hypothéses suivantes sont formulées pour 1’objectif quantitatif:

-L'expédition thérapeutique permet une amélioration a court et & moyen terme de
l'ajustement psychosocial et de la qualité de vie liée a la santé des adolescents atteints de
cancer par :

1-Une augmentation de 'estime de soi

2-Une diminution de la détresse psychologique

3-Une amélioration de la qualité des relations avec les pairs et la famille

4-Une amélioration de la qualité de vie liée a la santé

5-Une augmentation de la motivation a pratiquer une activité physique et de la
fréquence d’activité physique

Le deuxiéme objectif de 1'étude est de recueillir de fagon qualitative les attentes et
objectifs des jeunes et de leurs parents avant I'expédition, ainsi que ce que les jeunes ont
retenu de leur expérience personnelle et ce que les parents ont observé comme
changements chez leurs adolescents apres I'expédition.
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Méthodologie
Devis de recherche

Cette étude a été réalisée selon un devis de recherche mixte pré-expérimental sans
groupe de comparaison de type pré-post avec un suivi de 1 an et comportant des
composantes quantitatives et qualitatives. Ce devis de recherche a permis de tenir compte
a la fois de données chiffrées compilées grace a des échelles quantitatives psychosociales
pour lesquelles des données sont disponibles aupres d’autres populations, et aussi de
recueillir des aspects expérientiels et phénoménologiques qualitatifs qu’une méthode
purement quantitative n’aurait pas permis d’évaluer.

Dans le contexte de cette étude, le petit nombre d’adolescents atteints de cancer
suffisamment en forme pour participer a une expédition et ayant le désir de participer a
une expédition rendait impossible la randomisation d’un échantillon comparatif que nous
aurions pu suivre sur une période de 1 an sans qu’ils participent a une expédition. Cette
lacune liée a un éventuel groupe de comparaison équivalent et sélectionné aléatoirement a
conduit I’équipe a adopter un devis de recherche sans groupe de comparaison. De plus, la
fréquence élevée d’inscriptions trés rapprochées de la date d’expédition a rendu
impossible la réalisation de plusieurs mesures évaluatives pré-expédition auprés des
participants. Pour ces raisons, 4 temps de mesure ont ét¢ adoptés par I’équipe : 1) une
mesure pré-expédition réalisée deux semaines avant I’expédition, 2) une mesure post-
expédition réalisée au retour, deux semaines apres 1’expédition afin de laisser passer I’effet
d’euphorie du retour, 3) une seconde mesure de suivi 4 mois apres I’expédition et 4) une
troisiéme mesure de suivi réalisée 1 an plus tard.

Démarche de contact avec les participants et consentement a la participation

L’équipe de la Fondation sur la pointe des pieds a dans tous les cas réalisé un
premier contact avec les participants des 7 cohortes d’expédition afin de leur présenter le
projet de recherche et leur demander la permission que 1’équipe de recherche les contacte
afin de participer a 1I’étude. Les participants qui ont accepté d’étre contactés par I’équipe
de recherche ont été rejoints par courrier et par téléphone. Les participants ont donc été
contactés de facon téléphonique par 1’équipe de recherche et les lettres de recrutement
ainsi que les formulaires de consentement a la recherche ont été par la suite envoyés par la
poste aux adolescents et a leurs parents. Un retour des formulaires de consentement signé
par la poste était considéré comme un consentement a la participation. A la suite de cette
démarche, il est apparu que ce mode de contact (té€léphone d’abord, ensuite courrier) est
facilitant et motive une plus grande participation que le seul envoi d’une lettre par
courrier. Cette procédure sera donc maintenue. Afin de favoriser la rétention des
participants de 1’étude au cours des 4 temps de mesure, un certificat cadeau de 200$ chez
Mountain Equipment Coop (MEC) a été offert en tirage a chaque temps de mesure chez
les participants. Le projet de recherche a été approuvé par le Comité d’éthique de
I’Université du Québec a Chicoutimi et le certificat d’éthique est fourni a I’Annexe A du
présent document. Les formulaires de consentement et lettres de recrutement sont fournis
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en annexe du présent rapport (Annexe B)
Instruments d’évaluation

Les questionnaires qualitatifs semi-structurés ont été congus afin de recueillir les
préoccupations et attentes des participants avant 1’expédition, au retour, 4 mois plus tard et
1 an plus tard. Les questionnaires sont fournis a I’Annexe B. Toutes les échelles ont été
administrées a tous les participants de 1’étude depuis le projet pilote de 2011, a I’exception
de I’échelle de qualité de vie liée a la santé (Kidscreen) qui a été administrée a partir de la
deuxiéme cohorte du projet de recherche pour les 6 cohortes subséquentes ainsi que les
questionnaires liés a ’activité physique qui ont été intégrées a partir de la 3° cohorte et
donc pour les 5 cohortes subséquentes. Ces échelles ont été ajoutées en raison de résultats
préliminaires suggérant la possibilité que 1’expédition ait un impact sur la qualité de vie et
sur I’activité physique des participants.

Les questionnaires quantitatifs choisis pour la présente étude présentent tous
d’excellentes qualités psychométriques et ont été validés en francais et en anglais :

1) Estime de soi. Le questionnaire Rosenberg’s Self-Esteem Scale (RSE)
(Rosenberg, 1965) ou son adaptation francophone, 1’Echelle d’estime de soi de Rosenberg
(EES) (Vallieres & Vallerand, 1990), ont été utilisés selon la langue de préférence du
participant. Ce questionnaire évalue I’estime de soi par ’entremise de 10 items avec une
échelle de type Likert en quatre points (tout a fait en désaccord a tout a fait en accord),
compilés en un score global. Le participant répond a chaque énoncé en indiquant a quel
point celui-ci est vrai pour lui.

2) Détresse psychologique. La version bréve du questionnaire Psychiatric
Symptom Index (PSI) (Ilfeld, 1976) ou son adaptation francophone et /’Indice de détresse
psychologique — Enquéte Santé Québec (IDPSQ) (Préville et al., 1992), ont été utilisés
selon la langue de préférence du participant. Ce questionnaire permet d’évaluer la détresse
psychologique. Il comprend 14 items avec une échelle de type Likert en quatre points
(jamais a trés souvent), compilés en un score global. Le participant répond a chaque
énoncé en se référant a la semaine en cours au moment de I’administration.

3) Qualité de la relation avec les parents et les pairs. L’Inventaire de
[’Attachement aux Parents et aux Pairs (IPPA; Armsden & Greenberg, 1987 v.f.
Thibaudeau, 2006), est composé de trois échelles de 25 items chacune de type Likert en 5
points évaluant la qualité de la relation d'attachement de 1'adolescent a sa mére, a son pere
et a ses pairs. Les alphas recensés se situent entre 0,65 et 0,92 (Pace, Martini et Zavattini,
2011). Chaque échelle permet d’obtenir un score total et se subdivise en trois sous-
échelles évaluant la qualité de la communication, de la confiance et du sentiment
d’aliénation. Le sentiment d’aliénation référe a I’impression d’étre étranger a 1’autre, de ne
pas se sentir en connexion avec 1’autre.

4) Qualité de vie liée a la santé. Les versions anglophone et francophone du
Kidscreen-52 (Ravens-Sieberer et al., 2005) seront utilisées afin d’évaluer les 10
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dimensions du modéle de QVLS : bien-étre psychologique, humeur et émotions,
perception de soi/image corporelle, autonomie, qualité des relations avec les parents et
amis, environnement scolaire, acceptation sociale, ressources financiéres. Les échelles
comportent une version pour 1’adolescent et pour le parent et les réponses portent sur 1’état
de la qualité de vie au cours de la derniére semaine. Le questionnaire est composé de 52
items et a été validé par des analyses factorielles exploratoires et confirmatoires. Le
questionnaire montre une bonne sensibilité au changement et les coefficients alphas des
échelles se situent entre 0,77 et 0,89. Ce questionnaire comporte une version destinée aux
parents des participants. Pour les fins de cette étude, 1’échelle d’environnement scolaire a
da étre retirée. En effet, comme 1’'une des expéditions a lieu durant 1’ét¢ en dehors des
périodes scolaires, la validité de cette échelle ne pouvait étre pertinente dans un contexte
au cours duquel les réponses portent sur la derniére semaine.

5) Motivation a pratiquer une activité physique (BREQ-2). Le Behavioural
Regulation for Exercise Questionnaire-2 version anglaise (Markland & Tobin, 2004) et
francaise (Gourlan, 2011) mesure la motivation a pratiquer de 1’activité physique grace a
19 items divisé en 5 sous-échelle évaluant la régulation intrinséque (4 items) la régulation
externe (4 items), la régulation introjectée (3 items), la régulation identifiée (4 items) et
I’amotivation (4 items). Le répondant évalue chacune des questions sur une échelle de
type Likert variant entre 0 (non, pas du tout/not at all true for me) et 4 (oui, tout a fait/very
true for me). Un score total pour tous les items est calculé selon [I’index
d’autodétermination du BREQ-2 (Amotivation : -3, régulation externe : -2, régulation
introjectée : -1, régulation identifiée: 2 et régulation intrinséque: 3). Les auteurs
rapportent des coefficients alpha variant entre 0.73 et 0.86 pour les cinq sous-échelles de
la version anglophone. Ce questionnaire a déja été utilisé aupres de personnes atteintes de
cancer (Brunet, Burke & Sabiston, 2013; Milne et al., 2008)

6) Fréquence de pratique d’activité physique. Le Godin Leisure-Time Exercise
Questionnaire, version anglaise (Godin & Shephard, 1997) et frangaise (Trivel, Léger &
Calmels, 2006) mesure la fréquence de la pratique d’une activité physique de plus de 15
minutes durant les temps libres. Le répondant doit aussi indiquer combien de fois par
semaine il prend part a une activité intense qui accélére la pulsation cardiaque/strenuous
exercise (heart beats rapidly), une activité modérée qui n’est pas particulierement fatigante
a réaliser/moderate exercise (not exhausting) et une activité légére qui demande un niveau
minimal d’effort/mild exercise (minimal effort). La personne doit ensuite répondre a
quelle fréquence, sur une période de 7 jours, elle s’engage dans une activité physique
assez longue pour que celle-ci I’améne a transpirer et a le choix de répondre 1)
souvent/often, 2) parfois/sometimes et 3) jamais/rarely-never. La formule pour calculer le
score d’activité physique globale sur une semaine est (9 x activité intense) + (5 x activité
modérée) + (3 x activité légere). Les auteurs rapportent des coefficients alphas variant
entre 0.46 a 0.96 pour le score global (Godin & Shephard, 1997).

7) Désirabilité sociale. Le questionnaire Marlowe-Crowne (Crowne & Marlowe,
1960; version frangaise abrégée Tremblay, Lachance & Richer, 2006) évalue le niveau de
désirabilité sociale des répondants, qui ont le choix de répondre vrai ou faux a des items,
par exemple : «Il m’est déja arrivé de profiter de quelqu’un» ou «Je suis toujours poli
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méme avec les gens désagréables». Ce questionnaire est fréquemment employ¢ afin de
détecter un effet confondant du désir de plaire a I’expérimentateur ou un effet d’allégeance
envers un programme d’intervention. L’alpha retrouvé dans la validation francophone
abrégée est de 0,65 (Tremblay et al., 2006).
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Résultats

Description des participants

Cohortes et taux de participation au projet de recherche

Le projet d’une durée de 4 ans a permis de rejoindre 7 cohortes d’adolescents ayant
participé a une expédition thérapeutique. Le tableau 1 présente le lieu de I’expédition et
I’activité réalisée lors de chacune des expéditions ainsi que le nombre de participants a
I’expédition, le nombre de participants au projet de recherche dans chacune des cohortes et
leur taux de participation. Dans I’ensemble des cohortes, le taux moyen de participation
est de 74,3 %. Le taux de refus est donc de 25,7 %, ce qui correspond aux taux retrouvés
dans les études menées auprés de populations pédiatriques atteintes d’une maladie
chronique. Les taux de refus sont en moyenne de 37%, avec une médiane de 22 % pour
une étendue de 0 a 75 % selon une recension des écrits systématique réalisée a partir de 40
¢tudes scientifiques différentes menées auprés de populations pédiatriques atteintes de
maladies chroniques (Karlson & Rapoff, 2009).

Participants adolescents

Au total, 52 adolescents (30 gargons et 22 filles) agés de 14 a 20 ans (moyenne
d’age = 16,56 ans) ont accepté de participer a I’étude. Le tableau 2 présente la description
des participants adolescents selon leur sexe, leur age, la langue de 1’entrevue, ’origine
culturelle et le niveau de scolarité, en fonction de leur participation ou leur désistement de
I’étude. De I’ensemble des participants, 33 participants sont francophones et 19 sont
anglophones. L’origine culturelle des participants est variée : 26 sont d’origine québécoise
francophone (50,0%), 15 sont Canadiens anglophones (28,8%) et 11 s’identifient d’une
autre origine culturelle (21,2%), incluant des origines asiatiques (3 participants), du
Moyen-Orient (3 participants), de I’Europe et I’Europe de I’Est (2 participants) ainsi que
de la population autochtone canadienne (1 participant). L’origine spécifique par pays n’est
pas mentionnée afin de préserver 1’anonymat des participants. La plupart ont une situation
familiale intacte et habitent chez leurs deux parents (78,8%). Un seul des participants est
autonome sur le plan de I’habitation et les autres sont dans une situation familiale
recomposée ou habitent avec I’un ou ’autre de leurs parents. La plupart des participants
n’ont pas complété leurs études secondaires (72,5 %). Seulement 23,1 % ont un niveau
secondaire complété et 3,9 % ont un niveau collégial complété.

Parents

Des parents, 51 méres et 44 péres ont accepté de participer au projet de recherche.
Les méres sont agées de 39 a 58 ans (moyenne = 46,54 ans), les péres de 39 ans a 63 ans
(moyenne = 48,02 ans). Une grande variabilité¢ de revenu familial est notée. Les revenus
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Taux de participation au projet de recherche par cohorte de 2011 a 2014

Nombre Nombre a;l;?:ix ;1;0“
Cohortes participants  participants P P
expédition recherche TEE T
P (%)
Eté 2011
Baie Georgienne, Ontario 9 8 88,9 %
Kayak de mer
Mars 2012
Baie-James, Québec 11 9 81,8 %
Motoneige
Aot 2012
Parc Assiniboine, Alberta 10 7 70,0 %
Randonnée
Mars 2013
Sentier des caps, Québec 7 5 71,4 %
Raquette
Aolit 2013
Riviére Missinaibi, Ontario 10 7 70,0 %
Canot
Mars 2014
Parc Algonquin, Ontario 12 9 75,0 %
Traineau a chiens
Juillet 2014
Voie maritime, Québec/Est 11 7 63,6 %
Voile
Total 70 52 74,3 %
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Description des participants selon le désistement de |’étude

A complété S’est retiré de Echantillon total
I’étude I’étude
(n=38) (n=14) (n=52)
Sexe adolescents
Gargon 57,9% 57,1% 57,7%
Fille 42,1% 42,9% 42,3%

Age adolescents

Langue de I’entrevue
Francais
Anglais

Origine culturelle
Québécoise (Fr)
Canadienne (En)
Autre

Scolarité adolescents
Secondaire non-complété
Secondaire
Collégial

Scolarité meres
Secondaire non-complété
Secondaire
Collégial
Universitaire

Scolarité peres
Secondaire non-complété
Secondaire
Collégial
Universitaire

Revenu familial
0a 74,999
75,000 a 149,999
150,000 a 224,999
225,000 a 299,999

Age meres

Age péres

M=16,45 (ET=1,64) M=16,86 (ET=1,51) M=16,56 (ET=1,60)

71,1%
28,9%

57,9%
31,6%
10,5%

18,9%
75, 7%
5,4%

7,9%
15,8%
28,9%
47,4%

2,9%
32,4%
20,6%
44,1%

20,6%
47,1%
23,5%

8,8%

42,9%
57,1%

28,6%
35,7%
35,7%

35,7%
64,3%
0,0%

7,1%
14,3%
28,6%
35,7%

14,3%
42,9%
14,3%
28,6%

60,0%
30,0%
10,0%
0,0%

63,5%
36,5%

50%
32,7%
17,3%

23,5%
72,5%
3,9%

7,7%
15,4%
28,8%
44,2%

4,9%
34,1%
19,5%
41,5%

29,5%
43,2%
20,5%
6,8%

M=46,84 (ET=4,58) M=45,58 (ET=3,40) M=46,54 (ET=4,33)
M=48,66 (ET=6,05) M=44,86 (ET=4,02) M=48,02 (ET=5,90)

familiaux rapportés varient de 20 000$ a 250 000$ annuellement, avec une moyenne de 93
922,92% annuellement et une médiane de 86 500,008. Le revenu familial moyen des
participants de ce projet de recherche est comparable a la moyenne canadienne, qui était
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de 93 700$ par année en 2011 pour les familles biparentales avec au moins un enfant
(Statistique Canada, 2016). Le niveau d’éducation des parents est généralement élevé. Du
coté des meres, 44,2 % ont complété des études universitaires. Seulement 7,7 % d’entre
elles n’ont pas complété leur niveau secondaire, 15,4 % ont un niveau secondaire complété
et 28,8 % ont un niveau d’études collégiales complété. Du coté des peres, 41,5 % ont un
niveau d’étude universitaire complété. Seulement 4,9 % n’ont pas complété leurs études
secondaires, 34,1 % ont un niveau secondaire complété et 19,5 % ont un niveau d’études
collégiales complété.

Analyses préliminaires

Désistement durant la participation a [’étude

Au cours de I’étude, 14 participants adolescents et leurs parents se sont désistés du
projet : 2 se sont retirés apres le temps 1, 7 se sont retirés aprés le temps 2 et 5 se sont
retirés aprés le temps 3 de 1’étude. Pour des raisons d’éthique, lorsque 1’adolescent
décidait de se retirer du projet, les entrevues prévues avec les parents étaient aussi
interrompues. Le taux de perte de participants au cours de I’étude est donc de 26,9 % sur
une période d’une année, ce qui est comparable et méme légérement inférieur aux taux de
désistement d’autres études menées auprés de populations pédiatriques ayant une maladie
chronique, qui rapportent un taux moyen de désistement de 32% pour des suivis de
quelques mois dépassant une seule mesure post-traitement (Karlson & Rapoff, 2009).

Effet du désistement sur les données recueillies

Afin de contrdler pour un effet possible du désistement au cours de 1’étude, des
analyses de variance ont été réalisées afin de vérifier si les facteurs démographiques et les
scores aux différentes dimensions psychosociales évaluées au Temps 1 varient
significativement entre les participants ayant complété les 4 moments d’évaluation en
comparaison de ceux qui se sont désistés au cours du projet. Pour les variables continues
(age, revenu familial moyen, scores des échelles d’estime de soi, de détresse
psychologique, de qualité de la relation avec les parents et les pairs, de qualité de vie, de
désirabilité sociale, de motivation a pratiquer une activité physique et la quantité d’activité
physique pratiquée), des analyses de variance univariées (ANOVA) ont été réalisées. Pour
le niveau de scolarité qui est une variable catégorielle ordinale, un test de médiane non
paramétrique (U de Mann-Whitney) a été réalisé. Pour les variables catégorielles
nominales (sexe, langue de I’entrevue, origine culturelle et cohorte) des tests de proportion
de khi-deux ont été réalisés. Ces analyses permettent d’identifier si des différences
initiales chez les participants s’étant désistés du projet pourraient influencer la validité de
I’échantillon final.

Les résultats des analyses portant sur I’impact du désistement sur 1’échantillon
final indiquent que pour les variables continues, seuls le revenu familial moyen et I’estime
de soi du Temps 1 sont significativement différents chez les participants ayant quitté le
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projet de recherche. Un revenu familial significativement moins ¢élevé
F(1,50)=7,473 p=0,009, 1> = 0,13 (puissance observée 76,5%) ainsi qu’un score
d’estime de soi significativement moins élevé F(1,50)= 7,394 p = 0,009, nz =0,13
(puissance observée 76,0%) est noté chez ceux qui se sont retirés du projet. Le revenu
familial moyen des participants s’étant retirés du projet est de 56 642,57$ par année,
comparativement a 109 131,47$ par année pour ceux qui ont participé jusqu’a la fin. Le
score moyen d’estime de soi initial au Temps 1 s’éleéve a 33,79 pour les participants ayant
complété le projet, contre 29,93 pour ceux qui se sont désistés du projet. Les analyses de
variance univariées n’indiquent aucune différence significative pour 1’age du participant et
de ses parents, la détresse psychologique, la qualité¢ de la relation avec les parents et les
pairs, la qualité de vie, la désirabilité sociale, la motivation a pratiquer une activité
physique et la quantité d’activité physique pratiquée par semaine.

Le test de médiane n’indique pas de différence significative pour le niveau
d’éducation des participants adolescents et de leurs parents ayant ou non complété I’étude.

Les tests de khi-deux indiquent que les participants d’une origine culturelle non
québécoise francophone (Canadienne anglophone ou autre) ont été plus susceptibles de se
retirer du projet de recherche, mais le résultat n’est pas statistiquement significatif
v*(1,52) = 5,563, p =0,062. Le degré de signification est aussi presque atteint pour la
langue de I’entrevue y*(1,52) = 3,508, p = 0,061, les participants anglophones étant plus
susceptibles de s’étre retirés du projet de recherche, mais de fagon non significative.

A la lumiére des variables identifiées comme étant significativement différentes, le
désistement mesuré dans les études de suivi menées aupres de populations pédiatriques
atteintes de maladies chroniques est généralement plus élevé chez les participants
provenant de milieux socioéconomiquement moins favorisés et le désistement est
¢galement plus ¢€levé chez les populations ayant une problématique de santé mentale
(Karlson & Rapoff, 2009). Le désistement dans la présente étude est donc cohérent avec
ce qui est retrouvé dans la littérature, en lien avec le revenu familial moyen et les scores
d’estime de soi au temps 1 de 1’étude.

Effet de la cohorte sur les données recueillies

Afin de controler pour un effet possible de la cohorte d’expédition au cours de
I’étude, des analyses de variance ont été réalisées afin de vérifier si les facteurs
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démographiques et les scores aux différentes dimensions psychosociales évaluées a
chaque temps de mesure varient significativement entre les participants des différentes
cohortes. Pour les variables continues (age, revenu familial moyen, scores des échelles
d’estime de soi, de détresse psychologique, de qualité de la relation avec les parents et les
pairs, de qualité¢ de vie, de désirabilité sociale, de motivation a pratiquer une activité
physique et la quantité d’activité physique pratiquée), des analyses de variance univariées
(ANOVA) ont été réalisées. Pour toutes les analyses, les postulats d’homogénéité des
variances et de normalité des distributions ont été vérifiés et les facteurs d’ajustement
appropriés ont ét¢ appliqués lorsque nécessaire. Pour le niveau de scolarité qui est une
variable catégorielle ordinale, un test de médiane non paramétrique (U de Mann-Whitney)
a été réalisé. Pour les variables nominales comme le sexe, la langue d’entrevue ou
I’origine ethnique, des tests de khi-deux ont été réalisés. Les résultats n’indiquent aucune
différence significative selon la cohorte pour les mesures psychosociales auto-rapportées
aupres des adolescents a chacun des temps de mesure. Ces variables comprennent 1’estime
de soi, la détresse psychologique, la qualité¢ de la relation avec les parents et les pairs, la
qualité de vie liée a la santé, la motivation a pratiquer un sport et la fréquence de pratique
du sport. Aucune différence n’est observée pour le revenu familial moyen. Aucune
différence significative n’est observée au test de Mann-Whitney concernant le niveau de
scolarité¢ de 1’adolescent participant, de son pére ou de sa mere. Le test de khi-deux
n’indique aucune différence significative dans la distribution du sexe des participants qui
est comparable pour toutes les cohortes d’expédition. Seule la cohorte de mars 2013 se
distingue puisqu’elle était entiérement composée de garcons. Il n’y a pas non plus de
différence significative aux tests de khi-deux pour la langue de I’entrevue et I’origine
ethnique selon la cohorte d’expédition.

Pour les données sociodémographiques, les résultats des ANOVAs indiquent une
différence significative pour 1’dge du participant F(1,6) = 5,89, p < 0,001, n* = 0,44
(puissance observée 99,0%) ainsi que I’age de la mere F(1,6) = 2,64, p = 0,028, nz =0,27
(puissance obsercée 80,5%).

Pour 1’age des participants, des tests de comparaisons multiples indiquent que les
participants des cohortes aott 2012, mars 2013 et aolt 2013 ont une moyenne d’age
inférieure (respectivement 15,43 ans, 15,40 ans et 14,86 ans) a celle des cohortes de juillet
2011, mars 2012, mars 2014 et juillet 2014 (respectivement 17,75 ans, 17,22 ans, 17,22 et
17,14 ans). Concernant 1’age de la mére, les comparaisons multiples indiquent que la
moyenne d’age de la meére est supérieure pour la cohorte de juillet 2014 (50,71 ans),
comparativement aux autres cohortes pour lesquelles I’age moyen de la mére varie entre
44,13 ans et 48,50 ans.

Comme le seul effet significatif selon la cohorte d’expédition concerne 1’age des
participants et qu’aucune variation n’est observée selon la cohorte pour les variables
psychosociales au coeur de ce projet de recherche, cette variable n’est donc pas traitée dans
les analyses subséquentes et il n’est pas justifi¢é d’utiliser la cohorte comme variable
potentiellement confondante dans les analyses a mesures répétées.
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Variables confondantes : sexe, langue de |’entrevue et désirabilité sociale

Afin de vérifier si d’autres variables potentiellement confondantes devraient étre
intégrées aux modeles d’analyses quantitatives pour mesures répétées, des analyses
préliminaires de corrélations de Pearson ont été réalisées entre toutes les variables
psychosociales a 1’é¢tude a tous les temps de mesure avec le sexe, la langue de I’entrevue
ainsi que la désirabilité sociale.

Ces analyses préliminaires indiquent que seule la désirabilité sociale est reliée
significativement aux variables d’estime de soi et de détresse psychologique avec des
coefficients de corrélations «r» variant de 0,32 a 0,62, indiquant des corrélations
modérées. Cette variable sera donc intégrée aux modeles a mesures répétées pour ’estime
de soi et la détresse psychologique. Le sexe et la langue de I’entrevue ne sont pas reliés de
facon significative a 1’estime de soi et la détresse psychologique.

Pour les échelles évaluant la qualité de la relation avec les parents et les pairs, seuls
le sexe et la désirabilité sociale sont reliés aux échelles. Le sexe est significativement
corrélé au score total d’attachement a la mére au temps 3 (»=0,33,p=0,036), a la
confiance envers la mére au temps 3 (= 0,32, p =0,039), a la communication avec la
mere au temps 3 (r=0,37,p=0,018) et au temps 4 (r=0,32,p=0,049) et a la
communication avec les amis au temps 3 (= 0,32, p = 0,042). La désirabilité sociale est
quant a elle liée a toutes les échelles d’attachement a tous les temps de mesure, avec des
coefficients « r » variant entre 0,30 et 0,70, indiquant des corrélations modérées a €levées.
En raison de ces résultats, le sexe et la désirabilité sociale seront intégrés a toutes les
analyses liées aux échelles de qualité de la relation avec la mére et avec les pairs. Pour les
¢chelles de qualité de la relation avec le pere, seule la désirabilité sociale sera intégrée au
modele d’analyses pour mesures répétées.

Pour les échelles évaluant la qualit¢ de vie liée a la santé, le sexe n’est
significativement relié a aucune des échelles. Le sexe ne sera donc pas intégré aux
modeles évaluant 1’évolution des échelles de qualité de vie liée a la santé. La langue de
I’entrevue est cependant reliée significativement a 1’échelle humeur et émotions rapportée
par le pére au temps 1 (r=-0,42, p =0,009), a I’échelle d’intimidation rapportée par le
pere au temps 1 (»=-0,34, p =0,040), a I’échelle de bien-&tre physique rapportée par la
mere au temps 1 (r=-0,43, p =0,004), au temps 2 (r=-0,46, p =0,003) et au temps 3
(r=0,35, p=0,034) ainsi que par le pere au temps 2 (= 0,38, p =0,025) et au temps 3
(r=0,36, p=0,038), a I’échelle des pairs et du soutien social rapportée par I’adolescent au
temps 2 (r = 0,35, p =0,027) et par le pére au temps 2 (r = 0,35, p =0,027) et a I’échelle
de ressources financiéres rapportée par la meére au temps 3 (r=-0,33, p =0,045). La
langue de I’entrevue sera donc intégrée aux modeles évaluant 1’évolution des échelles de
I’humeur et des émotions rapportées par le pére, de I’échelle d’intimidation rapportée par
le pére, de I’échelle de bien-&tre physique rapportée par le pére et la mere, de 1’échelle des
pairs et du soutien social rapporté¢ par 1’adolescent et par le pére et de 1’échelle des
ressources financieéres rapportées par la meére. La désirabilité sociale est quant a elle
corrélée significativement a toutes les échelles rapportées par les adolescents avec des
coefficients « r » variant entre 0,30 et 0,54, indiquant des corrélations modérées. Comme
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les parents n’ont pas répondu a I’échelle de désirabilité sociale, cette variable ne sera
utilisée comme covariable que pour toutes les échelles de qualité de vie rapportées par les
parents.

Pour les échelles évaluant la motivation a pratiquer de 1’activité physique et la
fréquence de pratique d’activité physique, le sexe est significativement corrélé a I’échelle
de régulation introjectée (»=0,36, p=0,032) au temps 1. Le sexe sera donc intégré
uniquement au modele évaluant I’évolution de cette variable a chacun des temps de
mesure. La langue de I’entrevue est significativement reliée a 1’échelle de régulation
intrinséque au temps 3 (» =-0,38, p = 0,023) et a I’échelle de régulation externe au temps
4 (r=043,p=0,011). La langue de I’entrevue sera donc ajoutée au modele évaluant
I’évolution de ces deux échelles (régulations intrinséque et externe) a chacun des temps de
mesure. La désirabilité sociale est significativement reliée au score total de fréquence de
pratique d’activité physique au temps 2 (r=0,36, p =0,043), a 1’échelle de régulation
externe au temps 1 (»=-0,39, p =0,021), a I’échelle de régulation introjectée au temps 1
(r=-0,49,p=0,003), au temps 2 (r=-0,59,p<0,001) et au temps 3
(r= 0,48, p=0,003). La désirabilité sociale sera donc intégrée aux modeles évaluant
I’évolution du score de fréquence d’activité physique, de régulation externe et de
régulation introjectée.

Résultats des analyses quantitatives pour mesures répétées

Stratégies d’analyses

Afin d’évaluer la variation a chacun des temps de mesure des scores aux échelles
psychosociales quantitatives, des analyses de covariance pour mesures répétées
(ANCOVA pour mesures répétées) ont ¢été réalisées. Pour chacune des analyses, les
postulats de normalité de la distribution, d’homogénéité des variances et de sphéricité ont
été vérifiés. Dans le cas ou les postulats n’étaient pas rencontrés, les facteurs d’ajustement
appropriés ont été appliqués. A D’instar des standards généralement acceptés en
psychologie, un seuil de signification (p) inférieur a 0,05 a été retenu pour les analyses.
Pour chacune des variables psychosociales dont les analyses préliminaires ont indiqué une
corrélation significative, la désirabilité sociale a été intégrée comme covariable afin de
contrbler pour un effet éventuel d’allégeance envers le programme d’intervention. Le sexe
et la langue d’entrevue ont aussi été intégrés aux modeles des variables avec lesquelles
une corrélation s’est révélée significative lors des analyses préliminaires, afin de contrdler
pour un éventuel effet confondant. Afin d’alléger le texte, seules les statistiques
significatives sont détaillées de fagon chiffrée dans le texte. Pour tous les effets
significatifs, 1’éta-carré partiel indique le taille de 1’effet sous forme de pourcentage de
variance expliquée, tel qu’indiqué par le symbole 1>, La puissance observée de I’analyse
est également indiquée sous forme de pourcentage. Les moyennes des scores a chacun des
temps de mesures pour chacune des variables a I’étude sont indiquées dans les tableaux 3,
4,5, 6et7.



Tableau 3
Moyenne des scores a I'’Echelle d’estime de soi de Rosenberg, a I'Indice de détresse psychologique de Préville et a I'Inventaire
d’attachement aux parents et aux pairs d’ Armsden et Greenberg

Temps de mesure

Temps 1 Temps 2 Temps 3 Temps 4 Signification
(n=52) (n=50) (n=43) (n=38) p<0,05
M ET M ET M ET M ET
Estime de soi 32,75 (4,82) 36,37 (2,79) 36,56 (3,03) 36,32 (3,10) x
Détresse psychologique 23,65 (6,93) 19,67 (3,50) 21,38 (4,44) 20,63 (4,86) *x
Relation parents et pairs
Relation mére 4,26 (0,54) 4,41 (0,47) 4,41 (0,52) 4,34 (0,56) n.s.
Confiance 4,45 (0,54) 4,62 (0,47) 4,61 (0,49) 4,53 (0,52) *
Communication 4,06 (0,64) 4,17 (0,56) 4,20 (0,64) 4,10 (0,69) n.s.
Aliénation 4,23 (0,70) 4,43 (0,59) 4,40 (0,56) 4,39 (0,59) n.s.
Relation pére 4,05 (0,73) 4,28 (0,61) 4,27 (0,61) 4,14 (0,77)
Confiance 4,35 (0,65) 4,52 (0,57) 4,53 (0,61) 4,39 (0,69)
Communication 4,70 (0,87) 4,96 (0,75) 4,97 (0,89) 4,83 (0,94) n.s.
Aliénation 4,10 (0,85) 4,35 (0,70) 4,31 (0,75) 4,20 (0,79) n.s.
Relation pairs 3,92 (0,62) 4,15 (0,56) 4,14 (0,63) 4,12 (0,71) *
Confiance 4,26 (0,69) 4,40 (0,59) 4,34 (0,68) 4,34 (0,74) n.s.
Communication 3,77 (0,75) 3,96 (0,80) 3,94 (0,74) 3,91 (0,90) *
Aliénation 3,69 (0,61) 4,02 (0,52) 4,07 (0,57) 4,03 (0,64) *

*p<0.05. **p<0.0l. ***p<0.001 n.s. Non-significatif



Tableau 4

Moyennes des scores au KIDSCREEN-52 aux temps 1, 2, 3 et 4 pour les adolescents
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Temps de mesure

Sous-échelles du Temps 1 Temps 2 Temps 3 Temps 4 Signification
KIDSCREEN-52 (n=44) (n=42) (n=35) (n=30) p<0,05
M ET M ET M ET M ET

Bien-étre physique 17,55 (3,92) 18,34 (3,58) 18,49 (3,96) 18,59 (2,94) n.s.
Bien-étre  psychologique 24,34 (4,64) 25,83 (3,17) 25,94 (3,00) 25,44 (3,31) n.s.
Emotions et humeur 29,02 (6,26) 32,68 (2,35) 31,46 (3,27) 32,18 (3,09) n.s.
Perception de soi 19,93 (3,91) 22,02 (2,89) 21,66 (3,60) 21,74 (3,37) n.s.
Autonomie 18,20 (4,95) 20,37 (4,58) 20,00 (3,86) 19,71 (4,28) n.s.
Relations parents / maison 25,41 (4,47) 26,32 (3,90) 26,83 (3,17) 25,74 (4,01) n.s.
Ressources financiéres 11,93 (3,72) 13,15 (2,80) 13,26 (2,21) 13,15 (2,36) n.s.
Pairs et soutien social 20,11 (6,79) 21,60 (6,45) 22,31 (5,46) 21,91 (5,86) n.s.
Intimidation 14,30 (2,42) 14,76 (1,14) 14,77 (1,03) 14,8 (5.,44) *

*p<0.05. **p<0.0l. **p<0.001

n.s. Non-significatif



Tableau 5

Moyenne des scores au KIDSCREEN-52 aux temps 1, 2, 3 et 4 pour les meres
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Temps de mesure

Sous-échelles du Temps 1 Temps 2 Temps 3 Temps 4 Signification
KIDSCREEN-52 (n=44) (n=42) (n=35) (n=30) p<0,05
M ET M ET M ET M ET

Bien-étre physique 16,21 (3,63) 17,10 (4,01) 17,00 (3,72) 17,72 (3,81) n.s
Bien-étre  psychologique 22,81 (4,48) 24,51 (2,68) 24,25 (3,84) 24,50 (2,76) n.s.
Emotions et humeur 28,65 (6,85) 31,62 (3,36) 31,25 (2,95) 31,72 (2,73) *x
Perception de soi 19,00 (3,39) 20,16 (3,52) 20,03 (3,57) 20,53 (3,04) *
Autonomie 18,36 (3,56) 19,58 (4,39) 20,08 (3,47) 18,41 (4,41) n.s.
Relations parents / maison 24,38 (3,60) 25,13 (3,11) 25,53 (2,58) 25,22 (3,35) n.s.
Ressources financiéres 11,90 (3,15) 11,79 (3,45) 12,78 (2,02) 12,53 (2,87) n.s.
Pairs et soutien social 16,71 (5,40) 18,84 (5,49) 19,39 (7,11) 20,16 (4,70) *x
Intimidation 14,50 (1,25) 14,80 (9 ,39) 14,80 (1,86) 14,70 (5,57) n.s.

*p<0.05. *p<0.0l. ***p<0.001 n.s Non-significatif



Tableau 6

Moyenne des scores au KIDSCREEN-52 aux temps 1, 2, 3 et 4 pour les peres
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Temps de mesure

Sous-échelles du Temps 1 Temps 2 Temps 3 Temps 4 Signification
KIDSCREEN-52 (n=44) (n=42) (n=35) (n=30) p<0,05
M ET M ET M ET M ET

Bien-étre physique 16,24 (4,35) 16,88 (3,61) 17,31 (4,25) 16,97 (2,90) n.s.
Bien-étre  psychologique 22,41 (4,77) 24,29 (3,24) 23,19 (4,31) 23,19 (4,58) n.s.
Emotions et humeur 30,19 (3,79) 32,03 (2,78) 31,19 (2,81) 31,53 (2,85) *
Perception de soi 19,27 (3,83) 20,29 (3.41) 19,94 (3,48) 19,94 (3,35) n.s.
Autonomie 18,73 (3,53) 20,35 (3,23) 20,13 (4,20) 19,00 (4,09) n.s.
Relations parents / maison 24,65 (4,27) 24,56 (3,92) 24,09 (3,75) 24,19 (4,03) n.s.
Ressources financiéres 12,32 (2,91) 12,35 (2,77) 12,72 (2,41) 12,81 (2,07) n.s.
Pairs et soutien social 17,36 (5,83) 18,82 (6,30) 18,00 (6,69) 19,47 (4,61) n.s.
Intimidation 14,05 (1,84) 14,70 (6,70) 14,56 (1,08) 14,63 (1,16) n.s.

*p<0.05. *p<0.0l. **p<0.001

n.s. Non-significatif
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Tableau 7

Moyenne des scores moyens au BREQ-2 et au Godin Leisure Scale

Temps de mesure

Temps 1 Temps 2 Temps 3 Temps 4 Signification
(n=35) (n=33) (n=26) (n=21) p<0,05
M ET M ET M ET M ET
BREQ-2
Amotivation 0,35 (0,57) 0,36 (0,46) 0,19 (0,35) 0,24 (0,46) n.s.
Régulation externe 0,94 (0,88) 0,83 (0,79) 0,72 (0,80) 0,79 (0,85) n.s.
Régulation introjectée 1,56 (1,16) 1,51 (0,95) 1,50 (1,09) 1,58 (1,17) n.s.
Régulation identifiée 2,97 (0,70) 3,08 (0,48) 3,00 (0,52) 3,04 (0,54) n.s.
Régulation intrinséque 3,18 (0,85) 3,28 (0,78) 3,36 (0,56) 3,38 (0,61) n.s.
Score RAI 10,98 (4,95) 11,77 (4,92) 12,57 (4,09) 12,36 (3,87) *
Godin Leisure Scale 62,34 (25,82) 62,42 (20,43) 68,67 (33,59) 78,97 (43,90) n.s

*p<0.05. *p<0.0l. ***p<0.001 n.s Non-significatif
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Estime de soi

Les résultats de ’ANCOVA pour I’estime de soi indiquent une augmentation significative
de I’estime de soi entre le temps 1 et le temps 2, avec maintien de cette variation au temps
3 quatre mois plus tard et au temps 4, un an plus tard F(3,34) = 6,675, p = 0,001, n* = 0,37
(puissance observée 84,8%). Il n’y a pas d’effet d’interaction significatif avec la
désirabilité sociale. Le pourcentage de variance expliquée par le temps est de 37%, ce qui
dénote un effet de taille modéré sur cette variable. Les moyennes passent de 32,75 avant
I’expédition a 36,37 au temps 2, 36,56 au temps 3 et 36,32 au temps 4. Le graphique 1
illustre 1’évolution de la moyenne a chacun des temps de mesure.

Cette étude a été réalisée sans groupe témoin, donc il n’est pas possible de
comparer nos mesures avec 1’évolution de I’estime de soi d’adolescents ayant le cancer et
n’ayant pas participé a I’expédition. Cependant, une autre étude menée aupres
d’adolescents atteints d’une maladie chronique en Hongrie indique une moyenne de 27,19
avant et de 28,30 apres une période de camping (Torok, 2006). De plus, une étude réalisée
aupres d’une population générale d’adolescents de 12 a 19 ans canadiens indique que la
moyenne populationnelle au score d’estime de soi est de 31,36 chez les garcons et de
28,32 chez les filles (Bagley et al., 1997). Les scores évalués dans le cadre de cette étude
indiquent donc une ¢€lévation légeérement plus élevée que la moyenne nationale chez les
adolescents ayant participé a 1’étude avant I’expédition (M = 32,75), avec un score
nettement plus élevé que la moyenne nationale a la suite de 1I’expédition, avec un maintien
1 an plus tard.

Maoyenne du score d'estime de soi

0 1 2 3 4
Temps de mesure

Graphique 1 . Evolution de la moyenne de 'estime de so1 dans les temps de
mesure
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Détresse psychologique

Les résultats de ANCOVA pour la détresse psychologique indiquent une
diminution significative de la détresse psychologique entre le temps 1 et le temps 2, avec
maintien de cette variation au temps 4, un an plus tard, mais pas au temps 3 quatre mois
plus tard en raison d’une augmentation du score F(3,34) =5,366, p = 0,004, nz =0,32
(puissance observée 90,4%). L’effet d’interaction avec la désirabilité sociale est
significatif F(3,34) = 3,106 p = 0,039, n* = 0,22 (puissance observée 62,7%). Ceci indique
que les jeunes ayant moins de désirabilité sociale ont une plus grande diminution de la
détresse psychologique a la suite de I’expédition. Ceci pourrait signifier que les jeunes
accordant moins d’importance a ce que les autres pensent sont plus ouverts a partager leur
détresse psychologique, et donc montreraient plus facilement une variation dans leur
détresse a la suite de 1’expédition. Il se peut également que ceux ayant une désirabilité
sociale plus faible soient plus susceptibles de ressentir de la détresse psychologique.
L’impact de I’expédition semble aussi avoir un effet qui ne s’explique pas uniquement par
un effet d’allégeance. Le pourcentage de variance expliquée par le temps est de 32% pour
I’effet temps, ce qui dénote un effet de taille modéré sur cette variable. Il se peut que
I’augmentation du score au temps 3 s’explique par le fait que pour 3 cohortes sur 4,
I’expédition s’est déroulée durant 1’été et le temps 3 est donc réalisé en décembre, tout
pres de la période des examens de fin de session. Le graphique 2 illustre 1’évolution de la
moyenne a chacun des temps de mesure en fonction de la désirabilité sociale.

Une étude menée au Québec aupres d’un échantillon de 356 adolescents québécois
de la population générale indique des moyennes variant entre 24,46 et 26,24 entre le
secondaire 3 et le secondaire 5 (Picard, Claes, Melancon et Miranda, 2007). Ces données
suggerent que les adolescents ayant participé a 1’expédition thérapeutique avaient en
moyenne un niveau de détresse psychologique 1égérement inférieur a des scores obtenus
dans la population générale avant méme I’expédition. Les jeunes ayant une désirabilité
sociale faible ont quant a eux un score plus élevé de détresse psychologique avant
I’expédition, ce qui pourrait expliquer pourquoi ils bénéficient mieux de I’expédition que
ceux ayant une désirabilité sociale élevée.
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Graphique 2 . Variation du score de détresse psychologique en fonction de la désirabilité
sociale faible ou élevée
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Qualité de la relation avec les parents et les pairs

L’Indice de qualité de la relation avec les parents et les pairs est composé de trois
échelles totales : 1) score total de qualité de la relation avec la mere, 2) score total de
qualité de la relation avec le pére et 3) score total de qualité de la relation avec les pairs.
Chacun de ces scores totaux est subdivisé en trois sous-échelles: 1) qualité de la
communication, 2) qualité de la confiance, 3) sentiment d’aliénation. Des analyses ont été
réalisées séparément pour chacune des sous-échelles.

Qualité de la relation avec la mere

Les résultats de I’ANCOVA pour le score total de qualité de la relation avec la
mere, la qualité de la communication et le sentiment d’aliénation n’indiquent pas de
résultats significatifs selon le temps, selon la désirabilité sociale et le sexe.

Les résultats de ’ANCOVA pour la qualité de la confiance avec la mére indiquent
une augmentation significative de la qualité de la confiance entre le temps 1 et le temps 2
et cette différence significative se maintient au temps 3 et au temps 4, 1 an plus tard
F(3,33)=4,204, p = 0,013, n* = 0,28 (puissance observée 81,2%). Il n’y a pas d’effet
d’interaction significatif avec la désirabilité sociale ou le sexe. Ce résultat indique une
augmentation de la qualité de la confiance au retour de 1I’expédition qui est durable 1 an
plus tard. De plus, la taille de I’effet mesuré est de 28%, ce qui est considéré un effet faible
a modéré. Le graphique 3 illustre la variation de la moyenne de confiance envers la mére
aux 4 temps de mesure.
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Graphigue 3 . Evolution de la moyenne de la confiance envers la mére dans le
temps

Concernant la qualité¢ de la relation avec la mére, une étude de validation de la
version révisée de 1’Inventaire d’attachement aux parents et aux pairs aupres de 1059
adolescents agés de 13 a 18 ans (Pace, Martini et Zavattini, 2011) indique des scores
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moyens de confiance envers la mére variant de 4,00 pour les filles a 4,06 pour les gargons.
Les scores de la présente étude sont de 4,45 avant 1’expédition, et de 4,62 deux semaines
aprés I’expédition, 4,61 quatre mois plus tard et 4,53 un an plus tard, ce qui indique un
niveau de qualité de la confiance a la mére supérieur aux moyennes retrouvées dans la
population adolescente générale avant méme la participation a I’expédition. Ce résultat
pourrait s’expliquer par I’impact du cancer sur ’attachement avec les parents qui est
souvent plus fusionnel selon Evan et Zeltzer (2006).

Qualité de la relation avec le pere

Les résultats de ’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent pas de différence
significative pour la qualité de la communication et le sentiment d’aliénation selon le
temps et la désirabilité sociale.

Les résultats de I’ANCOVA pour mesures répétées indiquent cependant un résultat
significatif pour le score total de qualité de la relation avec le pere entre le temps 1 et le
temps 2, cette différence se maintient de facon significative au temps 3, mais pas au temps
4, un an plus tard F(3,34) = 3,868, p = 0,018, n> = 0,25 (puissance observée 77,6%). Il n’y
a pas d’effet d’interaction significatif selon la désirabilité sociale. Ce résultat indique que
malgré une augmentation de la qualité globale de la relation avec le pére au retour de
I’expédition, cette amélioration se maintient aprés quatre mois, mais pas 1 an plus tard. I
n’y a pas d’effet d’interaction significatif avec la désirabilité sociale. La taille de 1’effet est
de 25% indiquant un effet faible a modéré. La moyenne initiale est de 4,05 avant
I’expédition, 4,27 deux semaines apres, 4,27 quatre mois plus tard et 4,14 un an plus tard.
Le graphique 4 illustre I’évolution du score total de qualité de la relation avec le pére entre
les 4 temps de mesure.

Score total de la qualité de la relation avee le pére
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Graphique 4 . Evolution du score total de qualité de la relation avec le pére dans

le temps

Les résultats de ’ANCOVA pour la qualité de la confiance avec le pére indiquent
aussi une augmentation significative de la qualité de la confiance entre le temps 1 et le
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temps 2, mais cette différence ne se maintient pas de fagon significative au temps 3, et au
temps 4, un an plus tard F(3,34) = 5,063, p = 0,005, n2 = 0,31 (puissance observée 88,5%).
Un effet d’interaction est aussi mesuré avec la  désirabilit¢ sociale
F(3,34)=3.,671, p = 0,005, n* = 0,25 (puissance observée 75,2%). Les participants ayant
une désirabilité sociale faible se distinguent de ceux ayant une désirabilité sociale élevée
par un score plus faible avant 1’expédition. Les participants ayant une désirabilité sociale
plus faible semblent bénéficier d’un meilleur effet sur la confiance envers leur pere. La
taille de I’effet mesuré est de 31%, ce qui est considéré un effet faible a modéré. Le
graphique 5 illustre la variation de la confiance envers le pére aux 4 temps de mesure.
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Graphique 5. Variation du score de qualité de la confiance
envers le pere selon la désirabilité sociale faible ou élevée

Concernant la qualité de la relation avec le pere, la méme ¢tude de validation de la
version révisée de 1’Inventaire d’attachement aux parents et aux pairs aupres de 1059
adolescents agés de 13 a 18 ans (Pace, Martini et Zavattini, 2011) indique des scores
moyens de confiance envers le pére de 3,88 pour les filles et 3,86 pour les garcons. Les
scores de la présente étude sont de 4,34 avant I’expédition, et de 4,51 deux semaines apres
I’expédition, 4,52 quatre mois plus tard et 4,39 1 an plus tard, ce qui indique un niveau de
qualit¢é de la confiance envers le pére supérieur aux moyennes retrouvées dans la
population adolescente générale avant méme la participation a I’expédition, sauf pour les
participants ayant une désirabilité¢ sociale faible. Ce résultat pourrait s’expliquer par
I’impact du cancer sur I’attachement avec les parents qui est souvent plus fusionnel selon
Evan et Zeltzer (2006). En lien avec la désirabilité sociale, il se peut que la faible
désirabilité sociale ait un effet sur la qualité de la relation avec les parents qui ne dépend
pas de I’effet d’allégeance au traitement ou d’un désir de plaire a I’expérimentateur.
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Qualité de la relation avec les pairs

Concernant la qualité de la relation avec les pairs, le résultat de ’ANCOVA pour
mesures  répétées  indique un résultat  significatif pour Deffet Temps
F(3,32)=3,076,p=0,041,1° =022 (puissance observée 66,4%) et pour 1effet
d’interaction Sexe X Temps F(3,32) =4,888, p =0,007, n2 =0,31 (puissance observée
66,8%) pour le score total de qualité¢ de la relation avec les amis. Il n’y a pas d’effet
d’interaction significatif selon la désirabilité sociale. Pour les filles, la moyenne du score
total de qualité de la relation avec les pairs passe de 3,79 avant ’expédition a 4,22 deux
semaines plus tard, 4,35 quatre mois plus tard et 4,20 1 an plus tard. Pour les garcons, la
moyenne varie trés peu et passe de 4,01 avant I’expédition a 4,09 au retour, 3,99 quatre
mois plus tard et 4,05 1 an plus tard. Le graphique 6 illustre I’effet d’interaction Temps X
Sexe pour les gargons et les filles au score total de qualité de la relation avec les pairs a
chaque temps de mesure. La taille de I’effet d’interaction est de 31% indiquant un effet
modéré. Les résultats indiquent une amélioration significative de la qualité de la relation
avec les pairs qui se maintient de fagon significative apres 4 mois, mais pas apres 1 an.
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Graphique 6 . Effet d'interaction sexe X temps pour les garcons et les filles au score total
de qualité de la relation avec les pairs

Les résultats de ’ANCOVA pour mesures répétées indiquent aussi un résultat
significatif pour 1’échelle de qualité de la communication avec les pairs, mais seulement
pour I’effet d’interaction Sexe X Temps F(3,32) = 5,860, p = 0,003, n* = 0,36 (puissance
observée 92,7%). La taille de I’effet indique que la proportion de variance expliquée par
cet effet d’interaction est de 36%, ce qui indique un effet modéré. Il n’y a pas d’effet
principal significatif selon le temps uniquement ni d’effet d’interaction avec la désirabilité
sociale. Le graphique 7 illustre 1’effet d’interaction sexe X temps pour les gargons et les
filles au score de qualit¢ de la communication avec les pairs. Pour le score de
communication, la moyenne des filles passe de 3,64 avant I’expédition a 4,10 deux
semaines plus tard, 4,23 quatre mois plus tard et 4,01 un an plus tard. Pour les gargons, la
moyenne ne s’améliore pas et est de 3,87 avant I’expédition, 3,84 deux semaines plus tard,
3,75 quatre mois plus tard et 3,82 1 an plus tard.
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Graphique 7 . Effet d'interaction sexe X temps pour les garcons et les filles au score de
communication avec les pairs

L’observation des graphiques indique que les filles présentent une amélioration
importante de la qualité de la relation avec les pairs et plus spécifiquement de la qualité de
la communication a la suite de 1’expédition. Cette amélioration est maintenue 1 an plus
tard. Les garcons montrent quant a eux une augmentation suivie d’une diminution pour le
score total, et pour le score de communication le score diminue trés 1égérement au retour
de I’expédition et diminue encore plus quatre mois et 1 an plus tard. Les filles semblent
donc bénéficier d’une nette amélioration de leurs relations avec les amis a la suite de
I’expédition, ce qui est moins prononcé, voire nul, pour les garcons.

Pour le score de confiance envers les pairs, TANCOVA n’indique aucune
différence significative en fonction du temps, de la désirabilité sociale, du sexe ou de la
langue de I’entrevue.

Pour le score d’aliénation envers les pairs, ’ANCOVA pour mesures répétées
indique un effet significatif selon le temps F(3,32)=4,603, p=0,009, nz =0,30
(puissance observée = 84,7%), mais aucun effet d’interaction significatif selon la
désirabilité sociale ou le sexe. Les résultats indiquent une diminution du sentiment
d’aliénation envers les pairs et cette différence se maintient aprés 3 mois et 1 an plus tard.
La taille de I’effet est de 30%, indiquant un effet modéré. Le graphique 8 illustre la
variation du score d’aliénation envers les pairs selon le temps. Les moyennes passent de
3,69 avant I’expédition a 4,01 deux semaines plus tard, 4,07 quatre mois plus tard et 4,02 1
an plus tard.

Concernant la qualité de la relation avec les pairs, la méme étude de validation de
la version révisée de I’Inventaire d’attachement aux parents et aux pairs aupres de 1059
adolescents agés de 13 a 18 ans (Pace et al., 2011) indique des scores totaux moyens de
qualité de la relation avec les pairs de 4,04 pour les filles et 3,80 pour les garcons. Pour la
communication avec les amis, les scores sont de 4,05 pour les filles et de 3,80 pour les
gargons. Pour I’aliénation ressentie face aux pairs, les scores sont de 2,21 pour les filles et
de 2,61 pour les garcons.
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La comparaison des scores des participants de 1’expédition avec ceux de 1’étude de
validation de I'TAPP (Pace et al., 2011) indique que les scores initiaux des filles ayant
participé a une expédition sont plus faibles pour le score total et le score de
communication que ceux des adolescentes de la population générale, alors que les scores
des gargons sont semblables a ceux de la population générale avant méme de participer a
une expédition. Il se peut, dans ce contexte, que les filles souffrent d’une plus grande
difficulté dans les relations avec les pairs en raison du cancer, et que 1’expédition soit donc
plus utile pour elles sur cet aspect, alors que les gargons vivent moins de problématiques
relationnelles avec leurs pairs, ce qui entrailne une absence de changement relié a
I’expédition. Pour elles, I’expérience associée a I’expédition pourrait leur permettre de
ramener a un niveau comparable a la population générale des jeunes la qualité¢ de la
relation avec les pairs. Par ailleurs, il semble que le sentiment d’aliénation des participants
a une expédition soit a la base nettement moins important que le sentiment d’aliénation
¢valué dans la population générale envers les amis. Les scores sont en effet de 2,21 pour
les filles et de 2,61 pour les garcons dans I’é¢tude de validation, contre 3,69 au temps 1
pour les participants de 1’expédition thérapeutique.

Qualité de vie liée a la santé

Le questionnaire Kidscreen évalue la qualité de vie liée a la santé a 1’aide de 10
échelles évaluant différentes dimensions liées a la qualité de vie : 1) le bien-&tre physique,
2) le bien-étre psychologique, 3) ’humeur et les émotions, 4) la perception de soi, 5)
I’autonomie, 6) la relation avec les parents et la maisonnée, 7) les ressources financiéres,
8) pairs et soutien social, 9) D’environnement scolaire et 10) I’intimidation. Le
questionnaire vise a évaluer 1’état au cours de la derniére semaine. Pour cette raison et
puisque 1’étude a été en partie réalisée aupres d’adolescents durant 1’été, en dehors de la
période scolaire, I’échelle d’environnement scolaire a été retirée de I’étude. L avantage du
Kidscreen est qu’il comporte aussi une version s’adressant aux parents. Le méme
questionnaire a donc été rempli par 1’adolescent ainsi que par son pére et sa mere. Comme
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les trois versions sont disponibles, des analyses d’ANCOVA pour mesures répétées sont
réalisées pour chacune des versions. De plus, un test de corrélation a été réalisé afin de
vérifier si la version des adolescents est cohérente avec celle de ses parents.

Bien-étre physique

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent aucune différence
significative selon le temps et la désirabilité sociale pour I’échelle rapportée par
I’adolescent. Il n’y a pas non plus d’effet significatif selon le temps ou la langue de
I’entrevue pour les échelles rapportées par la mére et le pere.

Bien-étre psychologique

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent aucune différence
significative selon le temps et selon la désirabilité sociale pour I’échelle de bien-étre
psychologique rapportée par I’adolescent. Il n’y a pas non plus de différence significative
selon le temps pour I’échelle rapportée par la mére ou le pére.

Humeur et emotions

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent aucune différence
significative selon le temps et selon la désirabilité¢ sociale pour 1’échelle d’humeur et
émotions rapportées par 1’adolescent. Le test indique cependant un effet significatif selon
le temps pour ’échelle d’humeur et émotions du jeune, tel que rapportée par la mere
F(3,29)=2,467,p=0,010,1°=0,13 (puissance observée = 80,8%) et par le pére
F(3,27)=3,159, p = 0,041, n* = 0,26 (puissance observée = 66,6%). Le score de qualité
de ’humeur et des émotions tel que rapporté par la mere et le pére est significativement
supérieur au retour de 1’expédition et cet effet se maintient de fagon significative 4 mois
plus tard et 1 an plus tard pour le pére et la mére. Aucun effet significatif n’est rapporté
selon la langue de I’entrevue. Le graphique 9 illustre la variation du score d’humeurs et
émotions selon le temps de mesure pour la mere et le pére. La moyenne rapportée par la
mere est de 28,65 avant 1’expédition, 31,62 au retour de I’expédition, 31,25 quatre mois
plus tard et 31,72 un an plus tard. La moyenne rapportée par le pére passe de 30,19 avant
I’expédition a 32,03 deux semaines apres, 31,19 quatre mois plus tard et 31,53 apres 1 an.
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Perception de soi

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent pas d’effet significatif du
temps sur 1’échelle de perception de soi rapportée par I’adolescent et par le pere, mais un
effet significatif du temps est mesuré pour [’échelle rapportée par la mere
F(3,28)=3,202, p = 0,029, n2 = 0,10 (puissance observée = 70,5%). La taille de I’effet est
de 10%, indiquant un effet faible. Le résultat indique que selon la meére, le jeune a une
meilleure perception de soi au retour de I’expédition et cette différence se maintient apres
1 an. Le graphique 10 illustre la variation de 1’échelle de perception de soi rapportée par la
mere aux 4 temps de mesure. Les moyennes varient de 19,00 avant 1I’expédition a 20,16 au
retour, 20,03 quatre mois plus tard et 20,53 un an plus tard.
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Graphique 10. Variation de I"¢chelle de perception de soi tel que rapporté par la
mére dans le temps
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Autonomie

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent aucune différence
significative selon le temps et selon la désirabilit¢ sociale pour I’échelle d’autonomie
rapportée par 1’adolescent. Il n’y a pas non plus de différence significative selon le temps
pour I’échelle rapportée par la mére ou le pére.

Relation avec les parents et la maisonnée

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent aucune différence
significative selon le temps et selon la désirabilité sociale pour 1’échelle de relation avec
les parents et la maisonnée rapportée par I’adolescent. Il n’y a pas non plus de différence
significative selon le temps pour I’échelle rapportée par la meére ou le pére.

Ressources financieres

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent aucune différence
significative selon le temps et selon la désirabilité sociale pour I’échelle ressources
financieres rapportée par 1’adolescent. Il n’y a pas non plus de différence significative
selon le temps pour I’échelle rapportée par la mére ou le pére.

Pairs et soutien social

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent aucune différence
significative selon le temps et selon la désirabilité sociale pour 1’échelle des pairs et du
soutien social rapportée par 1’adolescent. Il n’y a pas non plus de différence significative
selon le temps ou la langue de 1’entrevue pour 1’échelle rapportée le pére. Cependant, il y a
un effet significatif du temps pour [D’échelle rapportée par la mere
F(3,27)=15,986, p = 0,003, n° = 0,40 (puissance observée = 92.6%). L’effet augmente
graduellement avec le temps et 1’écart n’est statistiquement significatif qu’entre la mesure
pré-expédition et le score évalué 1 an plus tard. La taille de I’effet est de 40% ce qui
indique un effet modéré. Le graphique 11 illustre 1’évolution du score de I’échelle pairs et
soutien social tel que rapporté par la mére. La moyenne rapportée par la mére passe de
16,71 avant I’expédition a 18,84 deux semaines plus tard, 19,39 aprés 4 mois et 20,16 un
an plus tard.
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Intimidation

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées indiquent une différence significative
selon le temps F(3,30) = 5,967, p=0,013, n> = 0,17 (puissance observée = 73,4%), ainsi
qu’une interaction entre le temps et la désirabilité sociale
F(3,30)=5,222, p=0,030,1°=0,14 (puissance observée = 67,5%) pour I’échelle
d’intimidation rapportée par I’adolescent. Une augmentation de la moyenne du score
d’intimidation indique une diminution de I’impression d’étre intimidé ou rejeté par les
autres et une partie de la variance, qui n’est présente que pour ceux qui ont une faible
désirabilité sociale. Il se pourrait que les jeunes accordant moins d’importance a 1’opinion
des autres aient mieux bénéficié¢ de cet effet de I’expédition ou qu’ils aient gagné en
habiletés relationnelles. La taille de I’effet indique un effet faible. Le graphique 12 illustre
la variation de 1’échelle d’intimidation aux 4 temps de mesure en fonction de la
désirabilité sociale faible ou élevée.
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Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent cependant pas de
différence significative selon le temps et la langue de D’entrevue pour le pere, et
n’indiquent pas de différence significative selon le temps pour la mere pour 1’échelle
d’intimidation.

Corrélations entre les scores rapportés par l’adolescent, la mere et le pere

Le tableau 8 présente les scores de corrélation entre les moyennes rapportées par
I’adolescent, sa mere et son pere. Les corrélations sont présentées pour tous les temps de
mesure. Les résultats indiquent de grandes disparités entre 1’opinion des parents et celui de
leurs adolescents sur les différentes échelles du kidscreen. Les coefficients de corrélation
«r» varient de 0,32 a 0,93 avec une majorité de coefficients ne dépassant pas un lien
modéré. Les rares corrélations élevées ne sont pas présentes a chaque temps de mesure, ce
qui laisse entendre une disparité dans le point de vue des parents entre eux et des
adolescents envers leurs deux parents. Il n’est donc pas surprenant de constater que les
scores aux analyses de mesures répétées différent selon la personne interrogée aux
échelles de qualité de vie liée a la santé du kidscreen.

Comparaison des scores au Kidscreen avec d’autres populations

Une étude d’impact d’un camp thérapeutique destiné aux adolesents atteints de maladie
chronique, incluant le cancer, a été menée par Bekesi et ses colleégues (2011) en Hongrie.
Les données ont été recueillies a I’aide du Kidscreen avant et aprés la participation a un
camp thérapeutique avec un intervalle de huit semaines. Les scores obtenus au Kidscreen
(version rapportée par 1’adolescent) aupreés d’un sous-échantillon de participants souffrant
d’un cancer apres la participation au camp sont similaires a ceux obtenus par les
participants de la Fondation sur la pointe des pieds avant méme la participation a
I’expédition thérapeutique sur la plupart des échelles. Par exemple, les scores moyens pré-
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post a 1’échelle de perception de soi sont respectivement de 18,91 pré-camp et de 19,66
post-camp pour 1’étude hongroise alors qu’ils sont de 19,93 pré-expédition et 22,02 post-
expédition pour notre étude. Pour I’échelle d’intimidation, pour laquelle un effet
significatif est retrouvé dans notre étude, les scores sont respectivement de 13,91 pré et de
13,47 post pour 1’étude de Békési alors qu’ils sont de 14,30 pré et 14,76 post pour notre
¢tude. Le seul effet positif significatif du camp d’été concerne 1’échelle de perception de
soi, avec un effet modéré. Une diminution du niveau d’autonomie est aussi observée par
Békési et ses collegues avec un effet modéré.

De plus, des données normatives européennes sont disponibles pour le Kidscreen (The
Kisdcreen group Europe, 2006), a partir de scores T pour chacune des sous-échelles pour
un échantillon de la population générale européenne composé de 15 239 adolescents agés
de 12 a 18 ans. Les scores T pour toutes les sous-échelles obtenus dans notre échantillon
sont légérement supérieurs a la moyenne européenne avant méme la participation a
I’expédition thérepeutique. Par exemple, le score T de bien-Etre physique pour notre
¢chantillon est de 49,26 alors qu’il est de 48,57 pour la population européenne. Pour
I’échelle de bien-étre psychologique, notre score T moyen est de 50,30 alors qu’il est de
48,60 pour la population européenne. Il en va de méme pour toutes les autres sous-échelles
incluant I’intimidation, pour laquelle un résultat significatif est noté dans notre étude. Le
score T moyen de notre étude est de 55,57 au temps 1 alors qu’il est de 50,94 pour la
population européenne. A la lumiére de ces résultats, il est possible de conclure que pour
les échelles de Qualité de vie liée a la santé, les scores initiaux de notre échantillon
d’adolescents atteints de cancer sont légérement supérieurs a une population normative
européenne, ainsi qu’a une population pédiatrique oncologique ayant déja participé a un
camp thérapeutique en Hongrie. Bien que ces données ne soient pas comparées a un
échantillon normatif québécois, il y a tout de méme lieu de supposer qu’en moyenne, les
participants de cette étude allaient déja relativement bien avant 1’expédition sur le plan de
la qualité de vie. Il se peut que les scores initiaux des participants soient initialement plus
¢levés que ceux de la population a I’étude par Békési puisqu’ils sont des survivants du
cancer, alors que ceux de Békési sont en traitement et donc plus susceptibles d’avoir une
moindre qualité de vie.

Motivation et fréequence de pratique d’activité physique

Les tests d’ANCOVA pour mesures répétées n’indiquent pas de différence
significative pour I’échelle d’amotivation, I’échelle de régulation identifi¢e, la régulation
externe, la régulation introjectée et la régulation intrinséque. Il n’y a pas non plus d’effet
significatif selon le temps pour la fréquence de pratique d’activité physique.

Les résultats du test d’ANCOVA pour mesures répétées indiquent cependant un
effet significatif du temps pour la variation de I’indice de motivation autodéterminée du
RAI F(3,24)=3,715, p=10,025, n2 =0,32 (puissance observée = 73,5%). Les
comparaisons multiples indiquent que le score est significativement plus élevé au temps 3,
comparativement au temps 1, mais pas au retour de 1I’expédition ni 1 an plus tard. Il s’agit
donc d’un effet survenant tardivement et qui ne se maintient pas de fagon significative. La
taille d’effet est de 32%, indiquant un effet modéré. Le graphique 13 illustre la variation
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de la moyenne au score RAI aux 4 temps de mesure. La moyenne passe de 10,98 avant
I’expédition a 11,77 au retour, 12,57 quatre mois plus tard et 12,36 un an plus tard.

12,5 1

Maoyenne au score RAI

10.5

0 1 2 3 4

Temps de mesure

Graphique 13 . Variation de la moyenne au score RAT aux 4 temps de mesure




Tableau 8

Corrélations entre les scores au KIDSCREEN-52 des adolescents, des meres et des peres selon les temps de mesure
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Sous-échelles

Adolescents - Méres

Adolescents - Péres

Meéres - Péres

du
KIDS%‘EEN' T1 ) T3 T4 T1 ) T3 T4 T1 T2 T3 T4
Bien-étre 0,66*** (0 49%* () 76%** () 60%** 0,66%** 0,31 0,68%%** 0,43* 0,53%* 0,33 0,63%** 0,36*
physique
Bien-étre 0,54%%* 0,29 0,49%* 0,37* 0,37* 0,30 0,21 0,12 0,51%* 0,29 0,53%* 0,40*
psychologique
Emotions et 0,48%* 0,37* 0,31 0,43* 0,49%* 0,37* 0,66%** 0,19 0,53%* 0,31 0,38* 0,30
humeur
Perception de 0,38%* 0,32 0,60%%** 0,40* 0,55%%* 0,39* 0,61%%* 0,43* 0,60%***  (,58%** () 55%%* 0,51%*
soi
Autonomie 0,32* 0,58%** 0,14 0,36* 0,26 0,52%* 0,17 0,59%%** 0,02 0,25 0,01 0,40%*
Relations 0,23 0,28 -0,15 0,25 0,56%***  (),44%* 0,15 0,32 0,19 0,07 0,20 0,24
parents/
maison
Ressources 0,24 0,52%* 0,28 0,26 0,45%* 0,29 0,14 0,40* 0,33* 0,31 0,30 0,50%*
financiéres
Pairs et 0,47%* 0,47%* 0,36* 0,46** 0,56%%* 0,41* 0,31 0,52%* 0,52%* 0,51%* 0,50%* 0,31
soutien social
Intimidation 0,35* -0,06 0,93%%* -0,16 0,46%* -0,00 0,76%%* -0,10 0,44%** -0,09 0,87%** 0,37*

*p<0.05. *p<0.0l. **p<0.001

n.s. Non-significatif
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Tableau 9
Pourcentages de variance expliquée des corrélations entre les scores au KIDSCREEN-52 des adolescents, des meres et des peres selon

les temps de mesure (r2)

Sous-échelles Adolescents - Méres Adolescents - Péres Meé¢res - Péres

du
KIDS%‘EEN' T1 ) T3 T4 T1 ) T3 T4 T1 ) T3 T4
Bien-étre 0,44% 0,24% 0,58% 0,36% 0,44% 0,10% 0,46% 0,18% 0,28% 0,11% 0,40% 0,13%
physique
Bien-étre 0,29% 0,08% 0,24% 0,14% 0,14% 0,09% 0,04% 0,01% 0,26% 0,08% 0,28% 0,16%
psychologique
Emotions et 0,23% 0,14% 0,10% 0,18% 0,24% 0,14% 0,44% 0,04% 0,28% 0,10% 0,14% 0,09%
humeur
Perception de 0,14% 0,10% 0,36% 0,16% 0,30% 0,15% 0,37% 0,18% 0,36% 0,34% 0,30% 0,26%
soi
Autonomie 0,10% 0,34% 0,02% 0,13% 0,07% 0,27% 0,03% 0,35% 0,00% 0,06% 0,00% 0,16%
Relations 0,05% 0,08% 0,02% 0,06% 0,31% 0,19% 0,02% 0,10% 0,04% 0,00% 0,04% 0,06%
parents/
maison
Ressources 0,06% 0,27% 0,08% 0,07% 0,20% 0,17% 0,02% 0,16% 0,11% 0,10% 0,09% 0,25%
financiéres
Pairs et 0,22% 0,22% 0,13% 0,21% 0,31% 0,08% 0,10% 0,27% 0,27% 0,26% 0,25% 0,10%

soutien social

Intimidation 0,12% 0,00% 0,86% 0,03% 0,21% 0,00% 0,58% 0,01% 0,19% 0,01% 0,76% 0,14%
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Résultats des analyses qualitatives

Au total, 500 entrevues semi-dirigées ont ét¢ réalisées aupres des 52 participants et
de leurs parents. De ce nombre, 172 ont été réalisées aupres des adolescents, 172 aupres
des meres et 156 aupres des peres. La durée des entrevues varie entre 10 et 45 minutes.
Les entrevues qualitatives ont été réalisées avant les questionnaires quantitatifs, durant les
deux semaines précédant 1I’expédition pour le temps 1, deux semaines apres le retour pour
le temps 2, quatre mois plus tard pour le temps 3 et un an plus tard pour le temps 4. Les
entrevues ont été enregistrées en format mp3 et par la suite transcrites verbatim. Les
questionnaires des entrevues sont fournis en annexe (Annexe B)

La codification des thématiques principales a été réalisée a partir d’une méthode a
la fois inductive et déductive. L’approche déductive a été utilisée a partir des résultats de
Stevens et al. (2004) qui ont analysé les contenus d’enregistrements vidéos réalisés au
cours de I’expédition des Iles Ellesmere en 2000. Les résultats obtenus par Stevens et ses
collaborateurs (2004) ont ainsi servi a la création du questionnaire utilisé pour la présente
¢tude. Par la suite, la méthode inductive inspirée de la « Grounded Theory » a été
appliquée dans la cueillette de données qualitatives aupres de 1’échantillon initial du projet
pilote. Lors des analyses préliminaires de 2011, la méthode d’analyse en double aveugle a
été utilisée par deux chercheurs de 1’étude (Linda Paquette et I’assistant de recherche
Samir Abdelmegid) afin de faire ressortir les thématiques principales évoquées par les
participants au retour de I’expédition, deux semaines plus tard. Chaque ¢lément mentionné
par les participants a tout d’abord été identifi¢ séparément et les codes ainsi obtenus ont
été condensés selon les similitudes sémantiques entre les contenus évoqués. Les résultats
préliminaires ont permis de confirmer la pertinence du questionnaire ¢laboré dans le cadre
de cette étude et a permis de faire ressortir les premiers codes de la grille d’analyse. Par la
suite, un étudiant du D.Ps. en psychologie (Alexandre Créte) a amorcé un travail de
codification de chacune des entrevues de la cohorte de mars 2013, afin de réaliser son
essai doctoral qui devrait étre soumis d’ici la fin de I’année 2016. Les thématiques
principales retirées du travail de I’équipe ont ainsi été utilisées comme grille d’analyse de
base déductive/inductive, tout en laissant I’occasion aux contenus nouveaux de s’ajouter
aux contenus déja recueillis de fagon préliminaire dans la grille initiale. L.’étudiante Julie
Fortin a complété la codification de toutes les entrevues de 1’étude a 1’aide du logiciel
NVivo, sous la supervision de Linda Paquette. L. approche de codification principale est
basée sur I’analyse des thématiques principales (Saldana, 2013). Comme la présente étude
a également une visée appréciative, les valences positives et négatives évoquées par les
participants ont aussi été compilées lorsque ces derniers ont spécifié avoir aimé ou ne pas
avoir aimé certaines parties de leur expérience. Tous les codes recueillis ont ensuite été
catégorisés en thématiques principales.

Thématiques principales identifiées dans les analyses
Les analyses qualitatives ont donné lieu a 1I’émergence de cinq thématiques

principales dont les contenus ont ét¢ évoqués a chacun des temps de mesure. Les
catégories principales obtenues sont présentées dans un premier temps, suivies du détail
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des contenus évoqués a chacun des temps de mesure par les adolescents participants et
leurs parents.

La sphere « loisir, aventure et plaisir »

La premi¢re dimension ou « sphére » est composée de divers contenus reliés aux
dimensions ludiques de plaisir et de loisir associé€s a I’aventure anticipée ou expérimentée
lors de DI’expédition. Les éléments abordés par les participants concernent a la fois
I’expérience de contact avec la nature, le fait de briser leur routine, I’émerveillement face
aux paysages, la nouveauté et de dépaysement du voyage, I’excitation face a I’aventure et
le plaisir associé au divertissement que procure 1’expérience de plein air.

La sphere « développement personnel »

La seconde dimension ou « sphére » est composée des divers contenus liés aux
apprentissages et aux accomplissements anticipés et réalisés lors de I’expédition. Ces
apprentissages et accomplissements évoqués sont a la fois liés aux compétences acquises
dans le domaine du plein air, a I’ajustement psychologique et émotionnel ainsi qu’a
différentes prises de consciences et expériences propres a I’expédition sur le plan
personnel. Par exemple la coupure face aux technologies de I’information et des
communications (TIC), surmonter ses peurs, développer une humeur plus positive et plus
stable, apprendre a mieux se connaitre, prendre conscience de ses limites, gagner de la
confiance en soi et de la fierté ou en avoir appris un peu plus sur le kayak, la motoneige ou
la navigation ou diverses compétences en plein air qui sont variables selon le contexte de
I’expédition.

La sphere « développement physique »

La troisiéme dimension ou « sphére » est composée des contenus liés a la santé
physique, au confort physique et a I’activité physique mentionnés par les participants et
leurs parents. Les contenus comprennent les appréhensions avant 1’expédition et
I’expérience vécue durant I’expédition en lien avec l’absence de latrines ou de
commodités usuelles disponibles a la maison, la nourriture ou la présence d’éléments
incommodants propres au plein air, comme les moustiques ou la température. Les défis
liés a I’activité physique et I’endurance, les ennuis de santé éventuels, la fatigue et les
anticipations liées a la possibilité¢ d’étre incommodé par le cancer ou un éventuel virus
sont aussi inclus dans la sphére « développement physique ». Les éléments associés a
I’inconfort physique et aux défis d’activité physique liés a I’expédition sont intimement
liés aux contenus évoqués en lien avec la fierté et le sentiment d’accomplissement évoqués
dans la sphére du développement personnel.

La sphere « développement relationnel »

La quatrieme dimension ou « sphére » référe aux expériences de contact avec les
autres durant 1’expédition et aux apprentissages ou prises de conscience liés aux aspects
relationnels inhérents a 1I’expédition, et aux applications de ces apprentissages qui ont par
la suite été utiles en dehors du contexte de 1I’expédition. Par exemple, le contact avec une
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autre culture pour ceux qui ont été en contact avec des populations autochtones, la création
de liens d’amitié¢ durant I’expédition, la proximité avec les autres durant I’expédition, les
défis liés a la langue pour les participants non bilingues, la séparation avec la famille
durant 1’expédition ainsi que la capacité d’exprimer les émotions ou le vécu li¢ a la
maladie sont intégrés dans la sphére « développement relationnel ». Le sentiment de
connesion avec d’autres jeunes ayant un vécu similaire ainsi que le contact avec I’équipe
de I’expédition sont intimement liés au développement relationnel et aux nouvelles
habiletés sociales issues de I’expérience d’expédition.

La sphére « appréciation du programme »

La cinquiéme dimension référe aux <¢léments d’appréciation évoqués qui
concernent spécifiquement 1’équipe de la Fondation, le blogue, les médias ou les éléments
de I’expédition qui ne dépendent pas spécifiquement des conditions météo ou du groupe
d’adolescents participants. Ces éléments d’appréciation référent aux appréhensions et
anticipations avant I’expédition et a 1I’expérience vécue, telles que rapportées au retour et 4
mois ou 1 an plus tard. La plupart des commentaires des participants et de leurs parents
sont tres positifs, voire excellents. Les seuls commentaires négatifs sont anecdotiques.

Description détaillée des analyses qualitatives

La description détaillée de chacune des thématiques principales et des contenus
évoqués par les participants sont présentés dans cette section, accompagnés d’extraits
verbatims. Bien que les verbatims anglophones n’aient pas été traduits lors de la
transcription verbatim, les extraits tirés de verbatims anglophones sont traduits aux fins du
rapport de recherche. Les extraits traduits sont identifiés par une note de bas de page. Pour
chaque temps de mesure, les codes et thématiques principales sont présentés selon les
adolescents participants et selon leurs parents. Les codes et les thématiques principales
sont présentés de fagon exhaustive en 12 tableaux différents séparés selon les 4 temps de
mesure et les 3 types de participants (adolescent, mére et pere). Ces tableaux sont
présentés en annexe (Annexe C). Pour chacun des codes identifiés, le nombre de
personnes ayant évoqué le contenu est indiqué dans les tableaux. Lorsque le méme
contenu est associé a une valence positive pour certains participants et une valence
négative pour d’autres participants, le nombre de personnes est classé selon la valence
obtenue entre parenthéses indiquées par un (+) pour les valences positives et un (-) pour
les valences négatives. Afin d’alléger le rapport, seuls les contenus ayant été mentionnés
par au moins 5 personnes différentes sont mentionnés dans le texte et accompagnés
d’extraits verbatim. De plus, pour le temps 3 (4 mois plus tard) et le temps 4 (1 an plus
tard), seuls les nouveaux contenus se distinguant de ce qui est rapporté au retour de
I’expédition au temps 2 (2 semaines plus tard) sont détaillés. Les principaux contenus
abordés aux différents temps de mesure par les adolescents, les meres et les peres sont
indiqués dans les tableaux 10, 11 et 12.



Tableau 10 Principaux themes abordés par les adolescents aux différents temps de mesure

Theémes abordés Nombre de personnes
T1 T2 T3 T4

Loisir / aventure / plaisir
Voyage, aventure 26 7 2 2
Contact avec la nature et le plein air (paysages, activités, température) 18 30 13 14
Plaisir lors de 1'expédition 16 16 6 7
Sortir de la routine 12 1 3 0
Excitation, hate de vivre I'expérience 5 0 0 0
Création de bons souvenirs 1 13 25 19
Désir de revivre I'expérience 0 3 10 12
Plus grand intérét pour activité de plein air, sans changement dans la pratique 0 2 3 12
Désir de vivre une autre expérience similaire 0 2 3 6
Augmentation des activités de plein air 0 0 2 18

Développement personnel
Sentiment d'accomplissement par le dépassement de soi 14 23 18 19
Acquisition de connaissances, compétences (plein air, voyage, premiers soins) 6 16 5 7
Changer les idées (diminution de I'attention consacrée a la maladie) 5 3 1 0
Humeur plus positive, stable, détendue, énergique 5 8 5 5
Source d’inspiration et de motivation pour le futur 5 8 8 8
Détachement face au matériel et aux TIC 3(+) 5(-) 4(+) 2(+) 1(+) 1(-)
Expédition aide a passer a autre chose 1 7 2 1
Prise de conscience de qualités personnelles 0 17 4 10

Développement physique
Surmonter les contraintes et les défis physiques 23 20 3 5
Ennuis de santé, accident 19 4 3 1
Quitter le confort de la maison (lit, électricité, chaleur, douche, toilettes) (Négatif) 12 8 3 2
Désir de faire activité physique dans l'expédition 7 0 1 0
Nourriture (nouveauté, simplicité, entorse au végétarisme) (négatif) 5 1 1 0
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Augmentation de l'activité physique - Lié a I'expédition - Arrivée 4 mois 0 0 18 2
Pas de changement dans la pratique de l'activité physique 0 0 7 5
Augmentation de l'activité physique - Lié a I'expédition - Arrivée un an 0 0 0 14
Augmentation de l'activité physique - Lié a 1'expédition - Arrivée retour 0 0 4 7
Développement relationnel
Rencontrer autres ados qui ont vécu cancer (bris de 1'isolement) 24 24 13 8
Composition du groupe (personnes désagréables, disputes) 14 2 2 2
Affronter difficulté de créer des liens avec les autres 9 3 3 2
Rencontrer nouvelles personnes 7 5 2 1
Rencontre avec nouvelle culture et son mode de vie 6 3 1 1
Nouvelles amitiés créées lors de 1'expédition 5 21 14 8
Différence de langue 3(H) 5(-) 6(+) 8(-) 3(+) 1(-) 5(+) 1(-)
Séparation entre jeune et sa famille pendant 1’expédition 1(+) 14(-)  3(H) 4(-) 2(+) 3(-) 1(-)
Surmonter la timidité 4 5 9 3
Vivre en groupe (s'intégrer, étre un bon membre, travailler en équipe, leadership) 3(H)3(-)  24(+) 2(-) 13(+) 10(+)
Sentiment de connexion avec les autres participants 1 17 10 6
Sentiment d'étre compris 1 9 5 0
Maintien du contact avec les autres participants 0 17 19 15
Se séparer des participants de 1'expédition 0 11 5 2
Pas de changement dans les relations amicales 0 1 6 0
Amitiés d'avant I'expédition distancées - Non-li¢ a 1'expédition selon participant 0 0 10 1
Amitiés d'avant I'expédition rapprochées - Li¢ a 1'expédition selon participant 0 0 8 1
Nouvelles amitiés créées apres I'expédition - Incertain si lié a I'expédition 0 0 8 0
Nouvelles amitiés créées apres I'expédition - Lié a I'expédition selon participant 0 0 7 0
Appréciation du programme
Expérience unique 20 10 12 4
Informé du programme - Docteur 16 0 0 0
Informé du programme - infirmiére 14 0 0 0
Absence d'inquiétudes (positif) 12 0 0 0
Informé du programme - Autre 8 0 0 0



Confiance en la Fondation (positif)

Informé du programme - Hopital

Sentiment de reconnaissance

Pas d'¢lément négatif au cours de 1'expédition (positif)
Sentiment actuel par rapport a l'expédition (positif)

S O = QN
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Tableau 11 Principaux themes abordés par les meres aux différents temps de mesure

Theémes abordés Nombre de personnes
T1 T2 T3 T4
Loisir / aventure / plaisir
Voyage, aventure 28 3 3 2
Contact avec la nature et le plein air (paysages, activités, température) 21 7 9 10
Plaisir lors de 1'expédition 13 2 2 2
Sortir de la routine 10 3 0 3
Profiter de I'expérience a son maximum 7 0 0 0
Excitation, hate de vivre I'expérience 6 0 0 0
Effet thérapeutique du contact avec la nature et le plein air (positif) 5 1 0 0
Création de bons souvenirs 2 4 16 14
Retour a la routine difficile 0 5 0 0
Désir de revivre l'expérience 0 4 9 8
Désir de vivre une autre expérience similaire 0 4 3 5
Développement personnel

Sentiment d'accomplissement par le dépassement de soi 23 22 14 16
Expédition aide a passer a autre chose 16 4 9 13
Développement de I'autonomie (indépendance) — Lié a I’expédition 15 19 12 17
Changer les idées (diminution de I'attention consacrée a la maladie) 14 0 1 2
Acquisition de connaissances, compétences (plein air, voyage, premiers soins) 9 9 5 1
Augmenter confiance en soi (attente avant) 13 0 0 0
Opportunité de réflexion, introspection 7 2 0 1
Source d’inspiration et de motivation pour le futur 6 15 16 13
Humeur plus positive, stable, détendue, énergique — Au retour 5 36 14 12
Détachement face au matériel et aux TIC 2(+) 7(-) 4(+) 2(-) 3(+) 1(+)
Parait plus confiant ou se sent plus confiant - Lié a l'expédition 0 7 5 3
Développement de la maturité (plus adulte, responsable, organisé) 0 4 8 2

Impact de l'expédition sur l'école 0 2(+) 1(-) 50 1¢() 4
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Affirme davantage ses opinions et désirs - Incertain si li¢ a I'expédition 0 1 2 5
Humeur plus positive, stable, détendue, énergique - 4 mois 0 0 5 0
Développement de I'autonomie (indépendance) - Incertain si lié a 1'expédition 0 0 3 5
Nouvel emploi apres l'expédition - Incertain si 1ié a l'expédition 0 0 1 10
Développement physique
Ennuis de santé, accident 26 5 5 0
Surmonter les contraintes et les défis physiques 18 11 4 3
Quitter le confort de la maison (lit, électricité, chaleur, douche, toilettes) (Négatif) 9 5 0 2
Nourriture (nouveauté, simplicité, entorse au végétarisme) (négatif) 8 4 2 2
Conséquences physiques de 1'expédition (négatif) 1 11 4 1
Développement relationnel
Rencontrer autres ados qui ont vécu cancer (bris de 1'isolement) 41 19 10 4
Composition du groupe (personnes désagréables, disputes) 11 4 3 2
Vivre en groupe (s'intégrer, étre un bon membre, travailler en équipe, leadership) 10(+)3(-)  14(H)3()  3(H 1) 6(+)
Affronter difficulté de créer des liens avec les autres 9 3 2 0
Séparation entre jeune et sa famille pendant 1’expédition 9(+) 10(-)  11(+) 16(-) 2(+) 3(H) 1(-)
Rencontrer nouvelles personnes 8 0 2 1
Surmonter la timidité 8 9 6 5
Affronter difficulté d'exprimer ses pensées et sentiments 7 7 3 1
Discuter de I’expérience de la maladie 7 3 4 0
Etre mis de coté (crainte avant) 7 0 0 0
Nouvelles amitiés créées lors de 1'expédition 7 16 8 5
Ouverture aux autres - Attente avant 7 0 0 0
Aider les autres participants 6 0 0 0
Suivre le groupe (endurance physique suffisante) 5 0 0 0
Sentiment de connexion avec les autres participants 2 8 3 4
Différence de langue 2(-) 7(+) 4(+) 2(-) 3(+) 2(-)
Maintien du contact avec les autres participants 1 11 15 13
Pas de changement dans les relations amicales 0 13 12 4
Pas de changement relation frére-soeur 0 13 12 4



Se séparer des participants de I'expédition

Pas de changement relation parents

Changements relations frére et soeur - Rapprochement - Lié a l'expédition
Ouverture aux autres - Li¢ a I'expédition - Arrivée retour

Retrouvailles entre jeune et sa famille apres 1'expédition (positif)

Aide plus dans les taches

Difficile de dire s'il y a des changements dans les relations amicales
Déces d'un participant (négatif)

Changement relation mére - Rapprochement

Nouvelles amitiés créées apres I'expédition - Incertain si lié a I'expédition
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Appréciation du programme
Confiance en la Fondation (positif)
Absence d'inquiétudes (positif)
Informé du programme - Docteur
Informé du programme - infirmiére
Informé du programme - Autre
Informé du programme - Hopital
Expérience unique
Informé du programme - Ancien participant
Sentiment de reconnaissance
Informé du programme - Collecte de fonds
Appréciation du blogue
Participant est excité de raconter son expédition au retour
Pas d'¢lément négatif au cours de 1'expédition (positif)
Participant ne voulait pas que l'expédition prenne fin
Participant parle fréquemment de I’expédition
Participant parle parfois de 1'expédition
Participant ne parle plus de 1'expédition
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Tableau 12 Principaux themes abordés par les peres aux différents temps de mesure

Thémes abordés

Nombre de personnes

T1 T2 T3 T4

Loisir / aventure / plaisir
Voyage, aventure 28 1 1 2
Plaisir lors de 1'expédition 10 4 2 2
Sortir de la routine 8 1 0 0
Contact avec la nature et le plein air (paysages, activités, température) 7 7 7 7
Profiter de I'expérience a son maximum 6 0 0 0
Création de bons souvenirs 1 5 15 12

Développement personnel
Développement de I'autonomie (indépendance) — Lié a I’expédition 11 14 9 7
Sentiment d'accomplissement par le dépassement de soi 10 18 12 9
Changer les idées (diminution de I'attention consacrée a la maladie) 9 2 1 2
Acquisition de connaissances, compétences (plein air, voyage, premiers soins) 7 6 4 2
Expédition aide a passer a autre chose 7 2 1 4
Augmenter confiance en soi (attente avant) 6 0 0 0
Détachement face au matériel et aux TIC 5(H)6(-)  2(H) 1(-) 2(+) 1(+)
Humeur plus positive, stable, détendue, énergique - Attente avant 5 0 0 0
Développement de la maturité (plus adulte, responsable, organisé) 3 11 9 13
Source d’inspiration et de motivation pour le futur 3 7 11 12
Humeur plus positive, stable, détendue, énergique - Au retour 0 26 12 9
Parait plus confiant ou se sent plus confiant - Lié¢ a l'expédition - Arrivée retour 0 9 1 3
Nouvel emploi apres l'expédition - Incertain si 1ié a 1'expédition 0 1 2 7
Développement de I'autonomie (indépendance) - Incertain si lié a 1'expédition 0 1 3 6
Développement de I'identité 0 1 3 5
Parait plus confiant ou se sent plus confiant - Li¢ a 'expédition - Arrivée 4 mois 0 0 6 5

Développement physique
Ennuis de santé, accident 17 4 2 2
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Surmonter les contraintes et les défis physiques 12 10 2 1
Quitter le confort de la maison (lit, électricité, chaleur, douche, toilettes) (Négatif) 9 2 0 2
Conséquences physiques de 1'expédition (négatif) 0 7 2 3
Développement relationnel
Rencontrer autres ados qui ont vécu cancer (bris de 1'isolement) 30 7 6 3
Rencontrer nouvelles personnes 10 2 1 0
Nouvelles amitiés créées lors de I'expédition 9 11 7 5
Affronter difficulté de créer des liens avec les autres 8 8 1 2
Ouverture aux autres - Attente avant 8 0 0 0
Composition du groupe (personnes désagréables, disputes) 7 1 2 1
Séparation entre jeune et sa famille pendant 1’expédition 7(+) 7(-) 7(+) 14(-) 4(+) 2(-) 3(+)
Vivre en groupe (s'intégrer, étre un bon membre, travailler en équipe, leadership) 6(+) 5(-) 15(+) 2(-) 9(+) 6(+)
Pas de changement relation frére-soeur 0 13 8 2
Maintien du contact avec les autres participants 0 12 9 7
Pas de changement relation parents 0 10 8 8
Pas de changement dans les relations amicales 0 9 10 6
Retrouvailles entre jeune et sa famille apres 1'expédition (positif) 0 8 0 0
Se séparer des participants de I'expédition 0 8 0 0
Ouverture aux autres - Li¢ a I'expédition - Arrivée retour 0 6 2 2
Changement relation pére - Rapprochement 0 5 8 9
Aide plus dans les taches 0 3 6 4
Amitiés d'avant I'expédition rapprochées - Incertain si li¢ a 1'expédition 0 1 1 5
Perte contact avec les autres participants 0 1 3 5
Nouvelles amitiés créées apres I'expédition - Incertain si li¢ a I'expédition 0 0 4 5
Appréciation du programme
Confiance en la Fondation (positif) 18 8 1 2
Absence d'inquiétudes (positif) 17 6 1 0
Informé du programme — Docteur/Hdpital 25 0 0 0
Expérience unique 11 3 5 5
Informé du programme - Collecte de fonds 5 0 0 0
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Sentiment de reconnaissance 4 5 3 3
Appréciation du blogue 1(+) 25(H)2(-)  14(H) 5(+)
Pas d'¢lément négatif au cours de l'expédition (positif) 0 27 22 22
Participant parle fréquemment de I’expédition 0 3 5 6

Participant parle parfois de 1'expédition 0 0 11 12
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Analyse qualitative du Temps 1 de I’étude : deux semaines avant I’expédition

Les contenus évoqués au temps 1 sont liés aux anticipations et appréhensions face
a I’expédition. Les questions visaient a demander de quelle facon le participant a été
informé du programme de la Fondation, aux raisons pour lesquels il compte participer, a
ses objectifs, ainsi que ses attentes et inquiétudes éventuelles.

Anticipations et appréhensions des adolescents au temps 1

Tous les contenus évoqués par les adolescents avant I’expédition sont présentés au
tableau 1 présenté en annexe (Annexe C). Les contenus mentionnés par au moins 5
adolescents sont présentés au tableau 10.

1) La sphere « loisir, aventure et plaisir » : adolescents temps 1

Le principal contenu évoqué dans cette sphére concerne les anticipations liées a
I’aventure et au voyage, selon son aspect ludique. Vingt-six (26) adolescents ont évoqué
cette motivation a prendre part a I’expédition :

« L’expédition avait I’air intéressante et ¢a avait I’air « le fun » de faire
un voyage comme ¢a pendant I’été, puis c’est une occasion de faire
quelque chose qu’autrement je ne pourrais pas faire ».

Plusieurs jeunes (n = 20) mentionnent aussi y voir ’occasion de vivre une
expérience unique, hors du commun :

« Quelque chose d’incroyable, un vrai grand voyage, je ne pourrai jamais
avoir I’occasion de vivre une autre occasion comme celle-13a, je pense »1.

L’anticipation positive d’étre en contact avec la nature et de faire 1’activité de plein
air associée a I’expédition, de méme qu’un grand intérét pour le plein air est aussi évoqué
par 18 jeunes :

« Mon Dieu, parce que j’adore la nature en général. J’ai fait beaucoup
d’expéditions dans ma vie, dans la forét, beaucoup de randonnées j’étais
dans les scouts, tout ¢a. J’aime beaucoup ¢a, j’ai toujours révé d’aller sur
un bateau. »

La dimension ludique et le plaisir anticipé est aussi clairement évoquée par 16
adolescents avant I’expédition :

« Bien, je pense que ¢a va étre le fun. J’y vais pour avoir du plaisir ».

Douze (12) jeunes mentionnent qu’ils souhaitent vivre cette expérience pour sortir
de la routine, vivre quelque chose de nouveau :

1 Traduit de I'anglais.
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« Bien, c’est quelque chose de différent de ce que je fais a I’habitude,
sortir de mes limites, rencontrer du monde, quelque chose de différent. »

Plusieurs (n = 5) partagent aussi leur excitation, leur hate de vivre cette
expérience :

« Je vais voir, j’ai hate de voir, j’ai trés hate a ’expédition. »

2) La sphere « développement personnel » : adolescents temps 1

L’attente la plus souvent évoquée par les adolescents (n = 14) sur le plan du
développement personnel est la possibilité de développer un sentiment d’accomplissement
par le dépassement de soi dans le défi que représente 1’expédition :

« (...) c’est une occasion pour moi-méme de réussir a me dépasser de ce
que je sais de ce que je suis capable de faire, de réussir a voir d’autres
trucs ou d’autres forces que j’ai, que je ne connais pas et que j’ai pas le
temps de pratiquer a la maison. »

Plusieurs ont le désir de faire I’acquisition de connaissances et de compétences en
plein air (n = 9), portant spécifiquement sur I’activité réalisée durant I’expédition :

« Bien, je suis allée a la rencontre et ils nous ont dit qu’on allait
apprendre des choses par rapport a qu’est-ce qui se passe en dessous de
I’eau. On va apprendre comment mener le bateau et puis ¢a m’intéresse

vraiment aussi. »

Six (6) jeunes mentionnent y voir une occasion de détacher leur attention de leur
maladie, de passer a autre chose sur le plan émotionnel et 5 jeunes y voient I’occasion de
développer une humeur plus positive, détendue, énergique :

« Ben comme moi je viens juste de finir 13, ¢a fait 3-4 mois, moi je vois
¢a comme une fagon de célébrer que c’est parti. »

« Puis aussi bien le voir en face, mettons, apprendre a gérer ¢ga mieux je
pense que c’est trés important. Parce que pour vrai, j’ai vraiment
beaucoup de stress sur des choses non fondées, 1a, c’est tout dans ma téte.
Je m’imagine des choses sur un peu tout, c’est « plate » mettons. »

Cinq (5) jeunes y voient une source d’inspiration pour aller de I’avant, avoir de la
motivation pour le futur :

« Peut-étre pour sentir vraiment comment je dirais? Je peux vraiment
aller de I’avant puis sentir que je peux poursuivre mes réves et atteindre
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des choses 1a, des choses vraiment cool. »

D’autres anticipent de fagon positive (n = 2) ou négative (n = 5) 1’éventualité d’étre
coupé des technologies de I’information et de la communication (TIC) :

(positif) : « Je pense que ce sera définitivement une cure d’apprendre a se
débrouiller sans les téléphones cellulaires et le fer a aplatir les cheveux
».2

(négatif) : « Moi je suis quelqu'un qui aime bien tous les trucs
¢lectroniques, mon ordinateur (...) ¢a fait comme une espéce de barricre,
mais c’est ¢a. »

L’éventualité d’avoir a s’adapter a des situations nouvelles ou hors de contrdle est
aussi évoquée de fagon positive (n = 2) ou négative (n =4) ;

(positif) : « Je ne suis jamais allé en motoneige avant, et je pense que ce
sera vraiment le fun et effrayant a la fois, mais aussi, comme de dormir
dans une tente, dans une cabane, je trouve ¢a un peu effrayant, mais
excitant a la fois. 3»

(négatif) : « Je pense que ce qui sera la seule partie déplaisante sera le
processus d’adaptation. Donc, pour les premiers jours, juste m’adapter a
I’environnement. »

3) La sphere « développement physique »

Les principales appréhensions des jeunes liées au développement physique sont les
contraintes liées au défi que représente 1’expédition sur le plan de 1’activité physique (n =
23). C’est ce que la plupart considérent étre leur principal défi avant 1I’expédition :

« Je pense que le plus gros défi pour moi sera probablement la partie
physique, parce que je ne suis pas trop, pas trop physique en ce moment,
ce sera difficile pour moi de grimper dans les montagnes tous les jours4.»

L’occasion de faire de I’activité physique est par ailleurs une source de motivation
a participer a I’expédition (n =7) :

« Ca va m’apporter de bouger beaucoup, de faire beaucoup d’exercice Ia.
J’en fais beaucoup, j’ai toujours fait beaucoup de sports. Moi j’adore le

sport, je suis quelqu’un de sportif. »

Des préoccupations liées aux ennuis de santé éventuels, la crainte d’un accident ou

2 Traduit de I'anglais.
3 Traduit de I'anglais.
4 Traduit de I'anglais.
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a I’inconfort li¢ a la maladie sont aussi fréquemment évoqués (n = 19) :

« Ben ma seule crainte c’est si @ un moment donné je me fatigue pis je
me mets a me sentir mal 13, mais non, je n’ai pas d’autres craintes que ¢a.

Des craintes liées a la perte du confort associé aux commodités de la maison
comme les latrines ou le lit et la température ou les moustiques (n = 12) et a la nourriture
(n = 5), par exemple I’entorse a un régime végétarien ou la crainte de ne pas aimer ce qui
sera fourni lors de I’expédition est aussi évoqué :

« ... Je vais m’ennuyer des habitudes de vie qu’on a déja pris, qui nous
rendent a 1’aise, la nourriture qu’on est habitués de manger, les
conditions de vie auxquelles ont est habitués, puis de ne pas avoir de lit,
probablement. »

4) La sphere « développement relationnel » : adolescents temps 1

La motivation a rencontrer d’autres jeunes ayant vécu un cancer et briser
I’isolement associ¢ a la maladie représente le contenu le plus évoqué par les jeunes dans la
sphere du développement relationnel (n = 24) :

« ... Le fait de pouvoir échanger avec des jeunes qui ont vécu
approximativement la méme chose que moi, ou qui vivent encore la
méme chose que j’ai vécue, je pense que ¢a va me faire du bien. »

La crainte de rencontrer des personnes difficiles ou de vivre des conflits est aussi
évoquee (n = 14) :

« ... Peut-étre quelqu’un d’autre qui risque d’étre un peu plus
demandant, ou qui chiale plus, quelque chose comme ¢a, qui empécherait
le reste du groupe d’avoir un meilleur moment. »

La difficulté de créer des liens avec de nouvelles personnes est aussi appréhendée
par certains de fagon négative, qui se disent insécures a 1’idée d’avoir a se faire une place
dans un nouveau groupe ou de se faire de nouveaux amis (n = 9). Cette éventualité est
aussi envisagée de fagon positive par d’autres (n = 5)

(négatif) « Moi ce serait d’essayer de me faire des nouveaux amis, ce
serait ca mon plus gros défi. Oui j’ai beaucoup de difficulté a 1’école a

me faire des nouveaux amis. »

(positif) « Pas plus que ¢a, c’est slir que ¢a va étre le fun pis ca, faire des
nouveaux amis probablement avec eux, garder en contact. »

5) La sphere « appréciation du programme »

La plupart des participants disent avoir été informés au sujet du programme par
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leur médecin (n = 16) une infirmiére (n = 14) ou un travailleur social travaillant & I’hopital
(n = 2) ou une autre personne du personnel de I’hdpital (n = 5). Les autres ont été informés
par un ancien participant (n = 3), lors d’une collecte de fonds (n = 3) ou par un dépliant (n
= 2), par quelqu’un de Leucan (n = 1), ou d’autres sources diverses incluant I’Internet, des
présentations médiatiques ou des discussions avec I’entourage (n = 8).

Avant I’expédition, les seuls contenus mentionnés concernant le programme sont
une absence d’inquiétudes concernant le programme (n = 12) et la mention d’une grande
confiance envers la Fondation (n=15) :

« D’aprés moi ¢a va étre vraiment une belle expérience pis c’est siir que
je vais sortir juste du positif de ¢a. »

« ... je n’ai pas vraiment pensé a ¢a, je n’ai aucune peur, crainte, qui
arrive quelque chose de désagréable. »

« ... En ce qui concerne I’organisation pis tout ¢a, je pense que ¢a a 1’air
super bien organisé la! ».

Anticipations et appréhensions des parents au temps 1

Tous les contenus évoqués par les parents avant 1’expédition sont présentés au
tableau 2 pour la mére et au tableau 3 pour le pére, placés a I’Annexe D. Les contenus
évoqués par au moins 5 parents sont indiqués aux tableaux 11 et 12. De fagon générale, les
résultats sont similaires a ceux recueillis aupres des adolescents.

1) La sphere « loisir, aventure et plaisir » : parents temps 1

Tout comme leur adolescent, les méres (n = 28) et les peres (n = 28) évoquent
comme motivation a participer chez leur adolescent les notions ludiques et récréatives
associées au voyage et a ’aventure :

(meére) « Parce que I’idée d’une sortie lui plait. Il adore ¢a. Vivre un peu
d’aventure, ¢a lui ressemble, oui. »

(pére) « C’est comme un avant-gott de ce qui s’en vient pour plus tard, je
pense que c’est surtout le gotlit de I’aventure, c’est une fille qui bougeait
beaucoup avant son paquet d’opérations. »

Tout comme leur adolescent, la recherche de plaisir dans la participation a
I’expédition est mentionnée par les meres (n = 13) et les peres (n = 10).

(meére) « La seule attente que j’ai c’est que ca lui fasse plaisir et qu’il
revienne enchanté de son expérience. »

(pére) « Je n’ai aucune attente (...) j’espére qu’il va avoir du plaisir,
naturellement, j’ai I’attente qu’il va revenir et puis qu’il va étre content,
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qu’il va nous en jaser, puis qu’il va nous conter les choses qu’il a fait,
qu’il a aimées puis, c’est a peu pres les seules attentes qu’il y a, il n’y a
pas vraiment d’autres attentes que le plaisir qu’il pourrait ressentir a faire
les activités. »

En cohérence avec leur adolescent, les méres (n = 21) et les péres (n = 7) parlent
aussi de la recherche d’un contact avec la nature et les activités de plein air par leur
adolescent avant I’expédition :

(mere) « C’est une passionnée de la nature, depuis qu’elle est petite elle
fait de la motoneige, puis elle fait de la raquette, et 1a ¢a fait un an qu’elle
n’a rien fait. »

(pére) « Le projet est beau, on aime beaucoup Charlevoix, on est déja
allés et il aime ¢a faire de la raquette, il aime ¢a étre dehors. »

Toujours en cohérence avec leur adolescent, les meres (n = 10) et les peres (n = 8)
évoquent 1’idée de l