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Bouger pour mieux vivre : L’accés aux programmes communautaires et la
participation sociale

Shane SWEET

RESUME

Ce projet comporte trois phases aux objectifs distincts. La phase 1 permit de mieux comprendre
I’accés aux programmes d’activités physique et de loisirs adaptés, ces spécificités et ces enjeux.
A travers des entretiens individuels avec 20 participants, quatre thématiques sont ressortis : les
opportunités d’activités physique et de loisirs, les interactions sociales, les infrastructures, et
les politiques et services publics. Toutes contribuent a faciliter ou complexifier 1’accés aux
programmes d’activités physique et de loisirs.

La phase 2 a été congu pour mesurer la participation en activité physique, la participation
sociale ainsi que I’isolement social a différent point dans le temps. Dans cette optique, 31
participants, sur les 44 recrutés, ont effectués les quatre mesures prévues par 1’étude. Les
principaux résultats ont démontré une augmentation significative de leur participation en
activité physique et de la participation sociale, particulierement entre T2 et T4. Concernant
I’isolement social, 1’analyse démontra une diminution entre T1 et T2 (donc une meilleure
inclusion sociale) suivi d’une augmentation de 1’isolement social, particulierement entre T3 et
T4.

Enfin, la phase 3 utilisait la méthodologie du World Café pour stimuler la créativité des 46
participants recrutés, afin d’imaginer des solutions liées aux thémes principaux : faciliter
I’accés et améliorer les programmes d’activités physique et de bien-étre pour les personnes
vivant avec un handicap physique. Plusieurs solutions furent évoquées, comme 1’infrastructure
ou le processus de réadaptation. Toutes ont en commun de mettre la personne concernée au

centre du projet, autant dans le processus de décision que dans la validation des programmes.






Living well through movement: Examining access to community-based programs and social
participation

Shane SWEET

ABSTRACT

This project has three phases with distinct objectives. Phase 1 provided a better understanding
of access to adapted physical activity and leisure programs, its specificities and challenges.
Through individual interviews with 20 participants, four themes emerged: opportunities for
physical and leisure activities, social interactions, infrastructure, and public policies and
services. All of them help to facilitate or complicate access to physical activity and leisure
programs.

Phase 2 was designed to measure physical activity participation, social participation as well as
social isolation at different point in time. With this in mind, 31 participants, out of the 44
recruited, carried out the four scheduled in the study. The main results showed a significant
increase in their participation in physical activity and social participation, particularly between
T2 and T4. Regarding social isolation, the analysis showed a decrease between T1 and T2
(therefore better social inclusion) followed by an increase in social isolation, particularly
between T3 and T4.

Finally, phase 3 used the World Café methodology to stimulate the creativity of the 46
participants recruited in order to imagine solutions related to the main themes: facilitating
access and improving physical activity and well-being programs for people living with a
physical disability. Several solutions were mentioned, such as infrastructures or the
rehabilitation process. All have in common that they put the person with the disability at the

center of the project, both in the decision-making process and in the validation of programs.
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INTRODUCTION

Les personnes ayant une déficience physique font face a de nombreux obstacles a la
participation sociale (c.-a-d., la pleine réalisation des habitudes de vie et des roles sociaux)
(Noreau et al., 2005). Par exemple, les gens ayant une lésion médullaire rapportent un taux
de participation plus faible que désiré aux activités récréatives, sociales et se rattachant a la
santé physique et mentale (Noreau et al., 2014a). De plus, de 35 a 41% de ces gens indiquent
que leurs besoins en matiére de programmes communautaires en santé et loisirs n’étaient pas
comblés (Noreau et al., 2014b). II faut donc accroitre ’accés a ces programmes afin
d’augmenter la participation sociale et réduire I’isolement social. Pour atteindre cet objectif,
nous entrons en partenariat avec Viomax, un programme communautaire en santé et loisirs
qui a pour vision d’accroitre I’accés a ces services et d’augmenter la participation sociale par
I’activité physique. L’accés a Viomax ou aux autres programme communautaire en santé et
loisirs n’est pas toujours évident ou facile en raison des délais d’attente, I’emplacement et de
la problématique du transport (Best, Arbour-Nicitopoulos, & Sweet, 2017). Néanmoins, des
témoignages démontrent I’impact positif de Viomax sur la participation sociale et 1’isolement
social (par exemple, « Je viens a Viomax afin de prendre soin de moi, mais aussi pour
développer mon sentiment d'appartenance a un groupe, ce qui est trés utile lorsqu'on n'a pas
de travail »). Malheureusement, peu de recherches se font en collaboration avec les
programmes communautaires en santé et loisir, et aucune a ce jour avec Viomax. L’objectif
de cette demande était de travailler en partenariat avec Viomax afin d’identifier les fagons
d’accroitre 1’acces a ce programme et de comprendre comment il peut améliorer la
participation sociale et réduire 1’isolement social. Nos trois phases de recherche ciblent la
priorité d’intervention « Accroitre I’acces, la complémentarité et la coordination des

programmes et des services » de la politique « A part entiére » de I’OPHQ.

Objectifs

L’objectif général de cette étude est d’identifier les facteurs favorables et nuisibles a 1’acces

aux programmes d’activité physique et de bien-étre tels Viomax. Nous souhaitons



comprendre 1’impact de ces programmes SUr la participation sociale et réduire I’isolement

social.

Les objectifs spécifiques de chacune des phases sont les suivantes :
1. Phase 1 : Identifier les facteurs favorables et nuisibles a I’accés a Viomax et autres
programmes d’activités physiques communautaires.
2. Phase 2 : Comprendre I’impact de Viomax sur la participation et I’isolement social.
3. Phase 3 : Identifier des solutions pour augmenter 1’accés aux programmes tels que

Viomax, améliorer la participation sociale et réduire 1’isolement social.

Approbation éthique

L’étude a fait I’objet d’une approbation éthique de la part du Centre de recherche
interdisciplinaire en réadaptation du Montréal métropolitain (CRIR; Projet CRIR-1256-0717)



CHAPITRE 1

METHODOLOGIE

1.1 Phase 1 — Comprendre I’accés

Une approche qualitative a été utilisée pour explorer comment les personnes ayant un
handicap physique ont vécu 1’accés aux programmes d’activités physiques communautaires.
Afin d’obtenir des perspectives variées, nous avons recruté des participants de quatre groupes
familiers ou non avec Viomax : membres actuels de Viomax, anciens membres de Viomax,
employés de Viomax, et non-membres de Viomax. Les critéres d’¢ligibilité a I’étude étaient
les suivants : chaque participant devait étre 4gé d’au moins 18 ans, parler anglais ou frangais,
ne présenter aucun handicap intellectuel et accepter que les entrevues soient enregistrées en
audio ou en vidéo. Les membres présents, passés ainsi que les non-membres de Viomax
devaient avoir un handicap physique, mais ces derniers ne devaient avoir eu aucun lien avec

Viomax.

Vingt participants ont été recrutés parmi les quatre groupes : cing membres actuels ; six
membres passés ; quatre non-membres et cing employés. Chaque participant a consenti a
participer a I’étude et a passé une entrevue semi-structurée. L’utilisation d’entrevues semi-
structurées a permi de guider la conversation avec quelques questions préétablies (voir
ANNEXE I, p.38), tout en donnant 1’opportunité au participant de soulever des points
pertinents a la discussion (Rubin & Rubin, 2012). Chaque entrevue a €té enregistrée et un
verbatim a été transcrit. Une analyse thématique des données qualitatives a été utilisée afin
d’identifier les thématiques principales qui ressortaient régulierement des entrevues ainsi que
les thémes plus spécifiques aux différents groupes de participants. De plus, des discussions
entre les membres de 1’équipe ont été organisees afin de déterminer la validite et la
hiérarchisation des thémes (Thémes principaux, themes et sous-thémes) et comment ces
derniers constituent une fidele représentation de 1’histoire commune racontée par les

participants.



1.2 Phase 2 -- La participation sociale et I’isolement social

Une méthode mixte (quantitative et qualitative) longitudinale a base multiple a été utilisée
afin de déterminer si les participants démontraient ou non une augmentation de leur
participation sociale et une diminution de leur isolement social aprés avoir rejoint le centre
communautaire d’activité physique adaptée Viomax. Tous les nouveaux membres de Viomax
devaient compléter une session d’orientation et une évaluation avant que leur adhésion ne
soit validée. Le processus d’adhésion était d’une durée de trois a six semaines. Pour cette
¢tude, les participants étaient recrutés au moment de leur premiére session d’orientation. Les
critéres d’¢éligibilité étaient d’étre 4gé d’au moins 18 ans, d’avoir un handicap physique, mais
pas intellectuel, étre un nouveau membre de VViomax, parler anglais ou frangais, et pour ceux
prenant part a la partie qualitative, accepter que les entrevues soient enregistrées en audio ou

en vidéo.

Un employ¢ de Viomax présentait I’étude aux nouveaux clients et leur demandait s’ils
éprouvaient un intérét a en faire partie. Si le participant était intéressé, leur nom et les
coordonnées étaient partagés avec 1’équipe de recherche. L’équipe de recherche se chargeait
alors de contacter le participant afin d’expliquer I’étude plus en détail et s’assurer que ce
dernier consente toujours a participer. Une fois inscrit dans 1’étude, le participant complétait
son évaluation de départ qui consistait a remplir un questionnaire (T1). Le méme
questionnaire était rempli par le participant immédiatement avant de joindre Viomax (T2),
soit approximativement 3 a 6 semaines aprées T1, puis 2 mois aprés avoir joint Viomax (T3)
et encore 4 mois aprés avoir débuté chez Viomax (T4) (voir ANNEXE II, p. 39).

Le questionnaire était composé de questions démographiques (date de naissance, sexe) et des
questions concernant leur situation de handicap (type de handicap, aide technique). La
participation sociale était mesurée avec le « Patient-Perceived Participation in Daily
Activities Questionnaire (PDAQ) » (Noreau, Cobb, Bélanger, Dvorak, Leblond, & Noonan,

2013). Ce questionnaire contient 26 activités quotidiennes ou sociales regroupées en six



catégories, dont 24 utilisées dans cette étude : activité autonome personnelle (7 activités; par
exemple procéder aux soins liés a I’élimination urinaire, se laver), activité autonome a
I’externe (6 activités; par exemple réaliser des activités productives non rémunérées,
participer a des activités et étre membre d’organismes), activité liée a la santé (2 activités; par
exemple maintenir sa santé physique), emplois/éducation (3 activités; par exemple exercer
des activités productives réemunérées), activité familiale/domicile (4 activités; par exemple
réaliser des activités liées a son domicile, remplir ses obligations familiales), et relations
sociales (2 activités; par exemple entretenir des relations avec les autres). Pour chaque
activité, les participants sélectionnaient un choix de réponses concernant la réalisation de
I’activité : Oui, autant que je le veux ; Oui, mais moins que je le veux ; Non, mais j’aimerais
la réaliser ; Non et je ne veux pas la réaliser. Les deux options « non » ont été regroupées et
un score de 1 et 2 respectivement a été associé. Un score de 4 et 3 a respectivement été
attribué au « Oui, autant que je le veux » et au « Oui, mais moins que je le veux ». Le score

de chaque activité a été additionné pour chacune des six catégories.

L’isolement social, quant a lui, a été mesuré avec les six énoncés du « Friendship Scale »
(par exemple « J'ai trouveé facile de prendre contact avec les autres quand j'en avais besoin » ;
Hawthorne, 2006), dont la somme des énonceés a été calculée (un score plus élevé signifiant

moins d’isolement social).

L’activité physique dans la derniére semaine était auto-rapportée par les participants par le
bais de I’outil de mesure « Leisure-Time Physical Activity Questionnaire for adults with

SCI » (Martin Ginis, Phang, Latimer, & Arbour-Nicitopoulos, 2012). Dans un premier temps,
les minutes d’activité physique d’aérobie et de force musculaire d’intensit¢ modérée et
vigoureuse étaient additionnées afin de créer la variable d’activité physique modérée et
vigoureuse. Ensuite, les minutes d’activité physique d’aérobie et de force musculaire
d’intensité 1égére, modérée et vigoureuse étaient additionnées afin de créer la variable

d’activité physique totale.



Les six catégories de la participation sociale, le score de 1’isolement social et les variables
d’activité physique ont été analysés avec un modele hétérarchique. L’analyse hétérarchique
permet d’analyser toutes les données collectées des participants, peu importe s’ils ont
manqué un temps de mesure. Nous pouvons aussi analyser le changement de fagon linéaire et

quadratique.

Concernant la partie qualitative de la phase 2, cing participants ont été contactés afin de faire
une entrevue semi-structurée a T2, T3 et T4. Seulement trois participants ont complété la
derniére entrevue, car les deux derniers ont abandonné le programme Viomax au cours du
projet. Les entrevues ont été enregistrées et transcrites. Les propos qui ressortent de ces
entrevues seront exploités a des fins de publication d’un manuscrit dans une revue

scientifique.

1.3 Phase 3 — World Cafés

Suivant la méthodologie du « World Café » (Brown & Isaacs, 2005), 46 participants aux
profils variés ont été recrutés : employées et membres des programmes communautaires en
santé et loisir ; professionnels de la santé de centres de réadaptation ; professionnels de
recherche ; et membres gouvernementaux. Le recrutement s’est effectué par téléphone et
courriel, soit en passant directement par le participant, soit en s’appuyant sur 1’aide des
centres communautaires et des centres de réadaptation qui se chargeaient de diffuser
I’information sur la tenue de nos « World Cafés ». L’objectif du recrutement étant d’avoir un
équilibre des profils participant a chaque « Café » afin qu’un maximum de points de vue soit
représentes. Ce recrutement a permis de mettre sur pied quatre « Cafés » — un a la Ville de
Québec, Québec, un a Kelowna, Colombie-Britannique, et deux a Montréal, Québec — afin de
recueillir les points de vue des gens au Québec et hors Québec. Aprés avoir signé un
formulaire de consentement préalable a leur participation au « Café », les participants étaient
amenés a discuter de trois thématiques différentes a trois tables différentes (voir ANNEXE
I11, p. 50). Afin de stimuler les conversations, chaque table se voyait attribué des consignes

différentes :



e Table 1: les participants partageaient leur interprétation des résultats des phases 1 et
2 et imaginaient devoir résumer les principaux points sous la forme d’une publication
sur les réseaux sociaux accompagnes de mots-clics, communément appelés «
hashtags ».

e Table 2 : les participants se voyaient donner carte blanche par la ville et devaient
discutaient des solutions pour augmenter 1’acces au programme d’activité physiques
et de loisirs pour les personnes en situation de handicap physique.

e Table 3: les participants étaient invités a présenter leurs programmes d’activités
physiques et de loisirs a un jury d’investisseur en indiquant leurs stratégies en maticre

de participation et de lutte contre 1’isolement social.

Pour répondre aux questions qui leur étaient posées, du matériel fut mis a leur disposition
(pate a modeler, cure-pipes, feutres et crayons) afin de stimuler leur créativité et leur
permettre d’écrire, de dessiner, de schématiser leurs réponses au besoin, tout en enregistrant
les conversations des trois tables. Chaque trace écrite et chaque modelage ont été ainsi ajouté
aux enregistrements audio des discussions, le tout constituant I’ensemble des données
recueillies au cours de quatre « World Cafés ». Suite a ces quatre « Cafés », une analyse de
contenu thématique a été effectuée afin de résumer les discussions des « Cafés », en essayant
d’identifier les principaux points qui ressortaient a travers les discussions et les écrits
(Chesnay, 2014). La méthodologie du « World Café » utilisée au cours de la phase 3 s’est
révélée pertinente pour obtenir des discussions enrichissantes sur les sujets abordés au cours
de ces « Cafés ». En effet, de nombreux aspects importants ont été souleveés sur les
changements nécessaires aux programmes d’activités physiques et de bien-tre pour les
personnes ayant un handicap physique. Suite aux quatre « Cafés », les écrits des participants
et des enregistrements audio ont été analysés en recoupant les contributions par table et non
par « Cafés ». Ainsi, toutes les contributions des tables 1 a travers les quatre « World Café »
ont été analysées ensemble, puis la méme méthodologie a été utilisée pour les contributions
faites aux tables 2 et 3. Ce procédé a permis de mettre de 1’avant les thématiques majeures

soulevees par les participants.






CHAPITRE 2

CALENDRIER DES ACTIVITES

Une réunion initiale le 6 février 2017 dans les locaux de Viomax a mis en place la co-
création du projet afin de soumettre la demande de subvention. Cette réunion a donné
I’opportunité a chacun des membres de 1’équipe de recherche de contribuer a la proposition
d’étude soumise pour la subvention OPHQ-REPAR. Une fois que le projet a recu sa
subvention, 1I’équipe de recherche a soumis le projet au comité d’éthique du CRIR pour avoir
I’approbation en attendant que le contrat entre I’OPHQ et McGill se finalise. Le comité
d’éthique du CRIR a approuve le projet le 7 septembre 2017. Le contrat entre I’OPHQ et
McGill fut officialisé le 30 octobre 2017, marquant ainsi le début du projet. La phase 1 et 2
pouvait donc commencer. Etant donné que cette étude est longitudinale, nous priorisé le
recrutement pour la phase 2 puisque nous savions que le processus s’avérerait plus long dans

le temps.

Le recrutement pour la phase 1 a commence en juin 2018 et s’est poursuivi jusqu’en octobre
de la méme année. Les vingt entrevues semi-structurées ont été réalisées entre juin et octobre
2018. L’analyse thématique des données a ¢été effectuée pendant I’année 2019. Le
recrutement de la phase 2 s’est déroulé février 2018 et février 2019 et le dernier questionnaire

complété en septembre 2019.

La phase 3 a démarré en avril 2019. La période allant d’avril a juin 2019 a ainsi été consacrée
a I’¢élaboration des « Cafés ». Durant cette période, de nombreuses réunions ont été
organisées entre les différents membres de 1’équipe de recherche afin de s’assurer que le
déroulement des « Cafés » soit conforme aux objectifs de la phase 3. De ce fait, il a fallu
déterminer, entre autres, au cours de ces 3 mois : I’expérience des participants que nous
souhaitions recruter, les questions que nous souhaitions poser et la facon de les poser, les
lieux ol nous souhaitions accueillir ces « Cafés » et le matériel que nous mettrions a

disposition afin de créer une ambiance conviviale, proche de celle d’un café, tout en
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encourageant la créativité des participants. A ’issu de ce processus, nous avons pu fixer la
date 1° « Café » de Montreal au 16 juillet 2019 et ainsi commencer notre recrutement. Suite
a ce 1% « Café », une réunion a été organisée afin de revenir sur I'évenement dans le but
d’effectuer des ajustements nécessaires au bon déroulement des « Cafés » restants. Les mois
de juillet et d’aotit 2019 ont ainsi permis d’affiner notre organisation et d’effectuer le
recrutement pour les futurs « Cafés », tous prévus en septembre 2019. Nous jugions cette
période plus propice au recrutement, car elle est synonyme de retour de vacances. Le

« Café » de Québec a ainsi eu lieu le 10 septembre, avant qu’un deuxiéme soit tenu a
Montréal le 16 septembre. Enfin, le « Café » de Kelowna se déroula le 19 septembre. Suite a
la tenue des quatre « Cafés », la période allant de fin septembre a fin novembre 2019, fut

consacrée a I’analyse des données et la mise en commun des résultats des trois phases.



CHAPITRE 3

RESULTATS

3.1 Phase 1 — Comprendre I’accés

Les différents entretiens avec des membres actuels, des membres passés, des employés de
Viomax, et des non-membres de Viomax nous ont permis de mieux comprendre quel était
leur point de vue sur I’accessibilité. Suite a nos entretiens et grace a une analyse thématique,
nous avons pu mettre en avant quatre thémes : (1) opportunités d’activités physiques et de
loisirs ; (2) interactions sociales; (3) infrastructures; (4) politiques et services publics. Ces
thémes montrent que 1’accessibilité ne pouvait pas étre limitée aux opportunités d’activités
physiques. En effet, en plus des opportunités d’activité physique, les autres thémes ont
souligné la complexité des expériences influengant 1’acceés aux programmes d’activités

physiques adaptées.

L’accessibilité peut ainsi &tre mieux définie en regardant les interactions sociales entre les
individus qui vivent avec et sans un handicap physique ; en regardant comment les
infrastructures, tels que les batiments sont construits ; et enfin en regardant la facon dont les
politiques gouvernementales dictent I’accessibilité. Pour comprendre I’accessibilité aux
différentes opportunités d’activités physiques, nous devons des lors analyser I’ensemble de
I’image, soit les interactions sociales ; les infrastructures, et les politiques, comme les lois sur

’accessibilité au Québec et les services publics, tels que le Transport Adapte.

Concernant les Opportunités d’activités physiques et de loisirs, les participants ont
mentionné accéder plusieurs options, résultant d’un choix volontaire ou subi. Certains ont
indiqué aller dans les centres d’activités adaptés tels que Viomax, car ils s’y sentaient bien.
I1s appréciaient 1’absence de jugements due au fait que chaque usager a un handicap : « on
n’est pas jugé, on est tous pareils, on a tous un handicap » (C3). D’autres participants ont au
contraire trouvé 1’ambiance de ses centres trop pesante : « j’étais pris avec plein de gens qui

avaient des conditions similaires a la mienne mais que 60% des gens qui étaient la, étaient
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malheureux » (P6) et préférent I’atmosphére et/ou 1’organisation des équipes de sports
adaptés tels que le goalball ou le basketball en fauteuil. Enfin certains participants, lorsque
possible, ont accédé a des activités qui n’étaient pas spécifiquement ciblées pour des
personnes ayant un handicap physique. Ils ont fait ce choix soit pour faire changer les regards
sur les personnes ayant un handicap physique : « Ce n’est pas parce qu’on est handicapé
qu’on est différent, on a juste a trouver des moyens » (P6), ou par manque d’alternatives
accessibles disponibles, « Mais c’est parce qu’ils ont nulle part ot que je puisse aller. » (N1).
Le codt a bien évidemment un impact sur le choix des activités dans lesquelles les personnes
ayant un handicap s’engagent, et méme plus globalement sur le choix d’étre physiquement
actif : « C’est trop cher donc c’est un vrai probléme ces choses-la comme accéder a de
I’exercice » (N4). D’autres contraintes affectent également les programmes d’activités
physiques et de loisirs adaptés, en particulier la diminution des subventions qui empéchent
les centres d’engager des professionnels supplémentaires, malgré les besoins, et de mettre en
place de nouveaux projets, malgré I’envie : « des fois j’ai des idées ou des projets que
j’aimerais peut-€tre lancer. Mais encore, ¢’est toujours le coté financier qui bloque » (S3).
Les participants ont par contre mentionné les activités comme étant un facilitateur

d’interactions sociales.

Les Interactions sociales dans 1’espace public (principalement avec des personnes n’ayant
pas de handicap) peuvent d’ailleurs avoir une influence sur la volonté des personnes ayant un
handicap physique a aller et s’engager dans 1’activité physique et les loisirs. Certaines
interactions sociales sont positives et peuvent aider a avoir acces a des espaces peu ou pas
adaptés. Le soutien manifesté a travers ces interactions est apprécié malgré qu’il ne soit pas
toujours d’une grande aide : « Des fois leur aide nous nuit plus qu’autre chose. [...] Il faut
toujours apprécier ¢a, toujours » (C5). Malheureusement, 1’ignorance, le manque de
connaissances ou de conscience, ainsi qu’une forme de discrimination des personnes sans
handicap peut aussi influencer la volonté des personnes ayant un handicap de sortir loin de
chez eux pour faire de I’activité : « je sors, mais pas trop loin de chez nous 1a. Parce que c’est
déja arriveé ici, il y a quelques années a Montreéal, je suis reste coincé. Les gens, ils passent a
coté. Ils te n’aident méme pas » (P4). Les participants ont ainsi exprimé une volonté que les

interactions sociales ne soient pas influencées par les capacités physiques d’une personne et



13

que cela ne doive pas déterminer les opportunités auxquelles les personnes ont acces. En
effet, chaque personne au sein d’une activité devrait étre considérée égale, permettant a des
personnes ayant un handicap de ne pas forcément vouloir faire des activités avec uniquement
des personnes ayant le méme handicap : « C’est pour ¢a, d’ailleurs, je ne sens pas le besoin
de prendre des cours de danse avec d’autres personnes aveugles, ou d’aller jouer au bingo
avec d’autres personnes aveugles ». Les interactions sociales durant les opportunités
d’activités physiques créent différents types de relations. Ces relations permettent aux
individus de s’encourager, de se sentir liés et de se responsabiliser (Seymour, Reid, &
Bloom, 2009).

Les Infrastructures peuvent également promouvoir ou réduire les opportunités sociales pour
les personnes ayant un handicap physique. Malheureusement, de nombreuses infrastructures
sont encore inaccessibles aujourd’hui, ce qui entraine beaucoup de frustrations et inhibe
I’envie des personnes ayant un handicap physique a participer a des activités sociales :

« notre mode de vie est pratiqguement basé sur le fait de se faire avoir tellement de fois [...]
étre frustré et se retrouver dans des situations ou je me sens en danger que je ne sors pas
beaucoup de chez moi » (N4). D’autres batiments soi-disant congus pour étre accessibles ne
le sont en fait que pour une partie des personnes ayant un handicap physique. Cela induit
donc en erreur des personnes pensant se rendre a des infrastructures accessibles qui ne le sont
en réalité pas : « Parce qu’il y a des endroits ou les toilettes sont supposées étre accessibles,
et puis on y va, et puis on se rend compte que la porte ouvre par I’intérieur » (C5). Enfin,
bien que des infrastructures sont accessibles pour tous (a I’'image du centre Viomax), seuls
deux participants ont estimé que la Ville de Montréal offrait des infrastructures adéquates
pour permettre aux personnes ayant un handicap physique de prendre part aux activités

sociales.

D’une manicre générale, les Politiques et services publics, qui inclut les travailleurs publics,
dictent I’accessibilité des personnes ayant un handicap physique, et notamment celles aux
activités physiques et de loisirs. Les politiques gouvernementales constituent donc un théme
global dont découlent les autres themes. Ainsi seul un changement au niveau des politiques

gouvernementales peut influencer a grande échelle les autres themes précédemment évoqués.
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Toutes ces expériences encouragent les individus vivant avec un handicap physique a devenir
des avocats pour leurs propres droits de celui des autres concernant 1’accessibilité.
L’accessibilité aux programmes d’activités physiques, tels que Viomax, ne peut pas étre
comprise en regardant simplement le programme. Le vaste contexte des politiques, de
I’infrastructure et des interactions sociales peuvent expliquer ’accessibilité d’un programme

d’activité et de loisirs pour les personnes ayant un handicap physique.

3.2 Phase 2 — Participation sociale et isolement social

Un total de 52 participants ont fait part de leur intérét pour 1’étude et 44 ont été recrutés, ont
signé le formulaire de consentement et ont rempli le questionnaire du T1. Parmi les 44
participants recrutés, treize n’ont pas complété T2, T3 ou T4 dont onze des treize ont arrété
d’aller a Viomax, ne nous permettant donc plus de les suivre. Les deux restants sur les treize
n’étaient plus joignables. Les variables démographiques et descriptives de la situation de
handicap de I’échantillon sont détaillées dans le Tableau 1. A noter que I’addition de
certaines catégories peut étre inférieure a 1’échantillon total si des personnes n’ont pas
indiqué de réponse ou plus grande que I’échantillon total si des personnes ont indiqué plus

d’un choix de réponse (par ex., Aides techniques).

Tableau 3-1. Variables démographiques et situation de handicap

Moyenne (Ecart type) N (%)

Age 51.88 (16.49)
No d’année depuis le diagnostic 17.63(19.55)
Sexe

Homme 15(35)

Femme 28(65)
Ethnicité

Blanc 30 (70)

Non-Blanc 13 (30)
Etat Civil




Célibataire/divorcé/veuve 29(67)
Marié(e)/Conjoint(e) de fait 14(33)
Education
Dipléme secondaire ou aucun 13(31)
dipléme
Dipléme postsecondaire 29(69)
Diagnostic
Paraplégie 3(7)
Tétraplégie 3(7)
Paralysie Cérébrale 8(19)
Fibromyalgie 2(5)
Maladie de Parkinson 1(2)
Sclérose en Plaques 3(7)
Dystrophie Musculaire 2(5)
Amputation 1(2)
Accident Vasculaire Céréebrale 9(21)
Ataxie 1(2)
Arthrose 10(23)
Polyarthrite Rhumatoide 4(9)
Lésion Cérébrale Traumatique 1(2)
Spina Bifida 2(5)
Autre 8(19)
Aide techniques
Aucune aide 10(23)
Fauteuil roulant 13(30)
Cane 8 (21)
Ambulateur 13 (26)
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Pour rappel, le T1 correspond a 3 a 6 semaines avant de commencer a Viomax, T2 est
immeédiatement avant de commencer leur programme a Viomax, T3 correspond a deux mois

apres avoir joint Viomax et T4 correspond a 4 mois apres avoir débuté chez Viomax.

Dans un premier temps, nous avons regardeé si la participation en activité physique a été
augmentée grace au programme suivi a Viomax en comparaison avec les deux temps de
mesure pris avant que les participants ne commencent & Viomax. Aprés 1’analyse, nous avons
ainsi pu vérifier que la participation en activité physique augmente lorsqu’ils étaient a
Viomax. Précisément, les participants n’ont pas rapporté de changement dans leur activité
physique a intensité modérée et vigoureuse entre T1 et T2 (B =-16.77, p > .05), mais il y a
eu une augmentation entre T2 et T4 (B = 59.63, p < .05; voir figure 1). De fagon similaire, les
minutes d’activité physique totales, incluant les intensités 1égéres, modérées, et vigoureuses,
n’ont pas changé de fagon significative entre T1 et T2 (B =-19.71, p > .05) et ont augmenté
entre T2 et T4 (B = 59.75, p < .05; voir figure 2). Nous pouvons dés lors conclure que les
participants ont en effet augmenter leur participation en activité physique a travers leur
programme de Viomax. Pour les figures suivantes, il est bon de noter que tout changement

significatif est indiqué par un * entre deux fleches dans les figures.

Minutes d'activité physique a intensité modérées et
vigoureuses
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Figure 3-1. Trajectoire de minutes d’activité physique a intensité

modérée et vigoureuse
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Minutes d'activité physiques totales
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Figure 3-2. Trajectoire de minutes d’activité physique totales
(intensité l1égere, modérée et vigoureuse)

En plus de la participation a I’activité physique, nous nous sommes intéressés a I’impact
potentiel de Viomax sur la participation sociale, définie comme la participation aux activités
quotidiennes et sociales. Des changements dans le temps ont été observés pour la
participation aux activités autonomes personnelles, aux activités familiales/domiciles et
celles liées a la santé, ainsi que pour les relations sociales. Plus particulierement, une
augmentation linéaire de T1 a T4 a été trouvée pour les activités autonomes personnelles
(Biineaire = 0.40, p < .05, voir figure 3), familiales/domiciles (Biineaire = 0.41, p < .05, voir
figure 4) et liées a la santé (Biingaire = 0.22, p < .05, voir figure 5). Des analyses
supplémentaires démontrent que les augmentations pour les activités familiales/domicile et
liées a la santé avaient plutét eu lieu a la suite des débuts des participants chez Viomax.
L’augmentation était plus particuliérement significative entre T2 (juste avant de commencer
a Viomax) et T4 (4 mois apres avoir commence a Viomax (Bfamile = 0.65, p < .05; Bsants =
0.34, p <.05) alors qu’il n’y avait aucun changement entre T1 (3-6 semaines avant de
commencer a Viomax) et T2 (Bfamille = -0.08, p > .05; Bsante = -0.03, p > .05). Les participants
ont rapporté que les relations sociales étaient plut6t liees a leur participation a Viomax, ce qui
est cohérent avec le changement quadratique de trajectoire identifié (indiquant que la courbe
a significativement changé de direction a T2). Il y a ainsi eu une réduction des relations
sociales entre T1 et T2 suivit d’une augmentation de T2 a T4 (Bquad = .16, p < .05, figure 6).

La participation & Viomax semble avoir un effet sur quatre des six catégories de participation
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qui furent mesurées. Ces résultats démontrent que la participation a de I’activité physique est
importante pour augmenter la participation aux activités quotidienne et sociale, confirmant

les résultats d’études antérieures (Blinde & McClung, 1997; Nooijen et al., 2017; Sweet et
al., 2013).

Activités autonomes personnelles
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Figure 3-3. Trajectoire des activités autonomes personnelles

Activités familiales/domiciles
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Figure 3-4. Trajectoire des activités familiale/domicile
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Activités liées a la santé
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Figure 3-5. Trajectoire des activités de santé
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Figure 3-6. Trajectoire des relations sociales

Concernant [ ’isolement social, un score plus élevé de notre instrument de mesure signifie un
isolement social moindre (correspondant donc a une bonne inclusion sociale). Les résultats
ont démontré un changement quadratique dans 1’isolement social (Bquad = -1.41, p < .05,
figure 7), observe gréace au changement de trajectoire a T2. Dans le cas présent, il y a eu une
augmentation du score (c.-a-d.., réduction de I’isolement social) entre T1 et T2 (B=3.53,p <
.05), suivie d’une réduction du score (c.-a-d., une augmentation de 1’isolement social) entre
T2 et T4 (B=-1.14, p <.05). De facon visuelle, il semble que la réduction du score

(augmentation de I’isolement social) se passe surtout entre T3 et T4. Cette augmentation de
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I’isolement social était a I’encontre de notre hypotheése et des études antérieures (voir la revue
par Pels & Kleinert, 2016). Par contre, I’augmentation de I’inclusion sociale observée de T1
a T2 a été maintenue de T2 a T3 (pendant deux mois), ce qui serait en ligne avec ces études.
11 faut remarquer que I’augmentation du score (réduction de 1’isolement social) juste avant
que les participants débutent chez Viomax était également surprenante. Ce changement peut
étre di a ’anticipation de commencer chez Viomax et suite a la visite ou deux des locaux de
Viomax organisées avant de commencer leur programme. Comme expliqué par un
participant au cours du « World Café » (Phase 3), une raison pour la réduction du score total
(augmentation de I’isolement social) pourrait étre due a la diminution des interactions
sociales (notamment avec le personnel de Viomax) lorsque les participants démontrent plus
d’autonomie a faire leur programme. Cette autonomie accrue entraine donc une baisse de
supervision au fur et a mesure que les participants avancent dans leur programme.
Néanmoins, il est important de continuer d’explorer les raisons entrainant cette augmentation
afin que des programmes tels que Viomax puissent optimiser I’inclusion sociale chez leur

clientéle.

Inclusion Sociale!
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Figure 3-7. Trajectoire de I’isolement social

Note. Un score plus élevé signifie moins d’isolement social, donc plus d’inclusion sociale.
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Les résultats de la Phase 2 démontrent 1I’importance, au-dela d’une augmentation du niveau
d’activité physique, des programmes d’activité physique et de loisirs pour les personnes ayant
un handicap physique, tels que Viomax. De maniére similaire, il est important de retenir que
ces resultats ont été obtenus dans un contexte réel (dans un programme communautaire
existant) et sont semblables aux résultats retrouvés dans un contexte contr6lé tel les essais
randomisés. Il y a donc une valeur ajoutée aux résultats, surtout qu’elles augmentent la validité

écologique/externe des résultats.

3.3 Phase 3 — World Cafés

L’importance de faciliter I’acces a ses programmes est un theme central des discussions au
méme titre que les moyens a mettre en place afin d’améliorer lesdits programmes. Au
contraire des phases 1 et 2, I’objectif de cette phase 3 était d’utiliser les « World Cafés » non
pas pour souligner les manques actuels, mais plut6t de stimuler la créativité des participants a
imaginer des solutions permettant de surmonter les différents obstacles ayant attrait a I’acces
et a la nature des programmes d’activité physique et de bien-étre. De ce fait, les résultats
présentés dans les paragraphes suivants mettront en avant un résumé des possibilités

existantes, selon les participants, pour améliorer les conditions actuelles.

3.31 Faciliter I’acceés

Premierement, 1’acces était I’'un des thémes centraux de nos discussions. Les problemes
d’accés ont été maintes fois évoqués lors des recherches précédentes, notamment en termes
de manque d’accessibilités des infrastructures existantes et de difficulté a prendre les
transports (Rimmer, Riley, Wang, Rauworth, & Jurkowski, 2004; Spivock, Gauvin, &
Brodeur, 2007). Au regard des infrastructures, les participants ont mentionné leurs volontés
de voir tous les batiments accessibles. Selon eux, pour réaliser cette transition, il faudrait un
meilleur suivi des nouvelles constructions et une meilleure application des lois afin de
s’assurer que chaque nouvelle construction respecte les criteres d’accessibilité comme elle le
devrait. Le suivi pourrait étre favorisé « en impliquant et en faisant évaluer les changements

liés a ’acces par les usagers » (World Café Québec). Impliquer les personnes ayant un
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handicap physique durant le processus de construction permettrait ainsi de s’assurer que le
batiment sera bien fonctionnel et accessible. Dans le cas contraire, « renforcer les
réglementations et avoir une plus ferme mise en application des lois existantes » (World Café
Montréal #2) sous forme de sanctions imposées inciterait les constructeurs a ne pas négliger
I’accessibilité. Cela pourrait méme étre récompensé par la mise en place d’un signe associé a
I’accessibilité comme cela a été écrit durant le World Café de Québec. Si chaque nouvelle
construction se doit d’étre accessible, il est plus compliqué de mettre toutes les anciennes
infrastructures aux normes, notamment en matiére de co(t financier. Un systéme de
subvention pourrait encourager la transition. Par exemple, les participants ont émis 1’idée de
subventionner les salles d’activité physique reguliéres/non adaptées a but lucratif qui mettent
en place un systéme d’accés pour tous et qui investissent dans du matériel d’entrainement
adapté. Les salles d’activité physique peuvent étre souvent réticentes d’apres les participants,
car « elles ne souhaitent pas investir pour une minorité de clients, mais avec systeme de
subvention, ils seraient plus 8 méme d’installer des équipements adaptés » (World Café
Montréal #1) ce qui permettrait ainsi de faciliter ’accés a 1’activité physique des personnes
ayant un handicap physique. De ce fait, en leur proposant de ’activité physique de proximité,
cela contribuerait a désengorger le peu de centres d’activité physique adaptée existants et
attirerait de nouveaux clients dans les salles de sport. Néanmoins, nous aurions tort de penser
que seuls les batiments devraient étre rendus accessibles. En effet, nos différents « Cafés »
ont permis de mettre de 1’avant des besoins d’accessibilité a d’autres lieux de vie, souvent

négligés lorsque nous pensons a 1’acces.

Les échanges ont ainsi porté sur I’importance de rendre accessibles les piscines, tant
intérieures qu’extérieures, les plages (un besoin soulevé lors du « Café » organisé a
Kelowna, en Colombie- Britannique, ce qui montre la spécificité des besoins d’une province
a une autre) et les parcs. En effet, les parcs sont par exemple « complexes d’acces pour les
fauteuils roulants manuels, car il n’est pas possible d’accéder partout a cause du gazon, du
sable ou du gravier » (World Café Montréal #1). Rarement pensés pour étre accessibles a
tous, ce sont pourtant des lieux de vie publiques symbole de la vie en communauté et dont
I’acces pour étre simplifié en aménageant « des surfaces accessibles comme des parterres de

dalles pour se balader dans le parc » (World Café Québec). Une idée similaire a été é