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La participation sociale des ainés atteints de troubles de la mémoire joue un réle important dans
le maintien de leur identité et de leur autonomie, tout en favorisant un sentiment
d’appartenance. Cependant, il n’est pas toujours facile pour eux de maintenir une telle
participation. Préoccupée par cette situation, la Fédération québécoise des centres
communautaires de loisir (FQCCL) a sollicité le Laboratoire en loisir et vie communautaire
(LLVC) pour réaliser une étude visant a documenter cette question et a identifier des pistes
d'action susceptibles de soutenir la participation des personnes ayant des troubles de la
mémoire au sein des centres communautaires de loisir. Une chercheuse de I'Université Laval
et une autre de 'UQTR ont fait équipe pour réaliser une étude en partenariat avec la FQCCL avec
le soutien financier du Réseau québécois de recherche sur le vieillissement (RQRV). Au total, six
rencontres de groupes de discussion focalisées ont été réalisées dans trois régions du Québec.
Ces rencontres, auxquelles ont participé 44 personnes, ont permis de comprendre les enjeux
autour de cette question. Le présent bulletin rend compte des résultats de cette étude et présente
les recommandations qui en ont découlé.

CONTEXTE

Le vieillissement de la population constitue un fait
démographique indéniable. Le nombre de
personnes atteintes de troubles de la mémoire,
spécialement ceux causés par la maladie
d’Alzheimer (MA), augmente au méme rythme,
considérant que le premier facteur de risque
reconnu est l'dge. La MA constitue une des
maladies les plus susceptibles de se répercuter sur
la participation sociale des personnes qui en sont
atteintes. Les troubles de la mémoire (TM) sont
une des premieres manifestations des atteintes
cognitives liées a la maladie d’Alzheimer (Gauthier
et al, 2006). L’étude s’est intéressée a la
participation sociale des personnes présentant des
troubles de la mémoire, qu’ils soient ou non un
symptome précoce de la maladie d’Alzheimer, au
sein des centres communautaires de loisir.

LA PARTICIPATION SOCIALE ET SES EFFETS

La participation sociale peut se manifester de cinq
facons: 1) maintenir des relations sociales en
contexte individuel, 2) maintenir des relations
sociales en contexte de groupe, 3) participer a des
activités collectives (loisirs, cours, conférences), 4)
faire du bénévolat organisé ou non organisé, 5)
s’engager dans une cause sociopolitique
(Raymond, Gagné, Sévigny et Tourigny, 2008). La
participation sociale joue un role majeur chez les

personnes atteintes de TM. Celles qui participent a
des activités sociales ressentent du plaisir et
conservent plus longtemps leur autonomie et leur
identité, tout en maintenant des liens sociaux et un
sentiment d’appartenance dans leur communauté
(Phinney, Chaudhury et 0’Connor, 2007). Or, des
problémes de mémoire ameénent souvent la
personne a se retirer peu a peu de la vie sociale. De
plus, la stigmatisation a laquelle les personnes
atteintes de TM font face trop souvent provoque
I'exclusion sociale, ce qui, a terme, augmente la
perte d’autonomie. Pourtant, 'opportunité pour les
personnes atteintes de mobiliser leurs capacités
est importante tant pour leur qualité de vie que
pour leur santé physique et mentale (Batsh et
Mittelman, 2012; Ohman et Nygard, 2005). Le
maintien de la participation sociale de ces
personnes dans la communauté a aussi des effets
bénéfiques pour leurs proches aidants en leur
apportant un répit. La stigmatisation et la mise a
I'écart qui en découle représentent une forme
sociétale de maltraitance qui nécessite une
réflexion approfondie sur les moyens a notre
disposition pour les contrer. C’est précisément la
démarche que la FQCCL et le LLVC voulaient
réaliser en s’engageant dans le projet.

METHODOLOGIE

L’étude visait a documenter la vision des
intervenants, des gestionnaires, des bénévoles et
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des usagers quant a la participation sociale des
personnes atteintes de TM en CCL, et a identifier
des pistes d'action pour soutenir la participation
sociale de cette clientele. Quarante-quatre
participants divisés en six groupes de discussion
focalisée se sont réunis a Montréal, Québec et
Drummondville pour partager leurs points de vue.
Les rencontres, qui se sont déroulées dans des
locaux de centres communautaires de loisir,
duraient de 90 a 120 minutes. Elles étaient
animées par les chercheuses, secondées par des
auxiliaires de recherche a titre d’observatrices.
Avec le consentement des participants, les
discussions ont été enregistrées et retranscrites
pour en permettre I'analyse en profondeur. Les
données issues de ces rencontres ont été analysées
au moyen de la méthode de I'analyse thématique
de Paillé et Mucchielli (2003) qui consiste a
codifier chacune des phrases pour arriver a
dégager les thémes principaux issus des propos
des participants.

CADRE THEORIQUE

Le maintien ou lintégration de personnes
présentant des TM en CCL appelle la notion
d’accessibilité pour tous, et plus précisément celle
du loisir inclusif. Le cadre conceptuel de
I'expérience de loisir inclusive développé par
Carbonneau (2015) a servi de cadre théorique a
'étude. Se basant sur la définition du loisir inclusif
du Conseil québécois du loisir et en y intégrant des
notions de qualité de I'expérience de loisir
optimale, positive et inclusive, Carbonneau (2015)
soutient que l'expérience de loisir inclusive résulte
de l'interaction entre trois conditions essentielles :
(1) accéder a des espaces et équipements
appropriés requis pour permettre une pratique de
loisir signifiante répondant a ses désirs et
aspirations; (2) s’engager dans une activité
significative, adaptée a ses capacités, permettant
d’utiliser son plein potentiel ; (3) étre en relation
significative et avoir des interactions positives
réciproques avec les autres participants.

RESULTATS

Les données recueillies sont présentées selon les
six thémes suivants : (1) Adaptation des activités a
la population vieillissante; (2) Connaissances
générales des TM et expériences aupres des
personnes atteintes; (3) Perception de Ila

participation des personnes avec TM au sein du
CCL; (4) Limites a la participation des personnes
avec TM au sein du CCL; (5) Pistes d’interventions
pour maintenir ou faciliter la participation en CCL
des personnes présentant des TM; (6)
Responsabilité de I'intégration des personnes avec
TM en CCL.

1- Adaptation des activités a la population
vieillissante

Avant d’entamer la réflexion sur la place des
personnes atteintes de TM au sein des centres
communautaires de loisir (CCL), une bréve
parenthése sur la notion de vieillissement est
essentielle. Le vieillissement de la population est
indéniable et la présence de personnes
vieillissantes se fait sentir partout. Mais comment
cela se manifeste-t-il dans les CCL? Par le
vieillissement des bénévoles d'une part, par celui
des membres d’autre part. Et comment cela se
répercute-t-il sur 'organisation des activités? En ce
qui concerne les bénévoles, les CCL ont développé
une maniere de composer avec I'avancée en age:
« On leur donne des taches claires, on leur donne
des taches précises, on limite leur temps d’action.
Ce sont des techniques qu’'on développe avec nos
personnes agées (...) méme si elles n'ont pas de
problemes de mémoire.» Pour répondre aux
besoins des membres vieillissants, certains CCL ont
adapté les lieux de fagon a créer un environnement
sécuritaire, accessible, qui leur ressemble et ou un
sentiment d’appartenance puisse se maintenir,
voire se développer. Cependant, la frontiere entre
s’adapter aux besoins d'une clientele spécifique, ici
les ainés, et pratiquer une forme de ségrégation est
parfois ténue. Effectivement, 'dgisme, ou a tout le
moins la perception que les ainés constituent une
population vulnérable, est parfois subtil et
demande une vigilance pour éviter qu’ils soient
mis a I'écart.

2- Connaissances générales des TM et
expériences aupres des personnes atteintes

Considérant le nombre grandissant d’ainés touchés
par les TM, I'ensemble des 44 participants a cette
étude possédait des connaissances de base des
troubles de la mémoire, soit en vertu d'une
expérience personnelle - « Mon expérience la plus
grande c’est d’avoir accompagné ma mére dans
toutes les étapes de la maladie [d’Alzheimer]. C’est
trés frais, je me souviens bien. », soit en vertu d'une
expérience professionnelle ou de bénévole auprés

Bulletin de 1’Observatoire québécois du loisir — Volume 13, Numéro 5, 2016. www.uqtr.ca/oql



http://www.uqtr.ca/oql

de personnes atteintes. Les  participants
confirmaient ainsi leurs compétences pour se
prononcer dans les discussions de groupe.

3-  Perception de la participation des personnes
avec TM au sein du CCL

Bien que centrale dans cette étude, la question de
I'intégration des personnes présentant des TM en
CCL est demeurée sans réponse consensuelle au
sein des groupes. Pour certains, l'intégration est
nécessaire tant dans lintérét des personnes
atteintes qu’en vertu de la mission méme des CCL :
« La perte de mémoire c’est un état. Comme il y en
a qui ont le diabete ou qui sont cardiaques. (...) On
veut pas les isoler ces gens-la. IIs sont dans leur
milieu avec leurs amis, depuis peut-étre quinze
ans. »

Pour d’autres, I'intégration passe nécessairement
par des adaptations considérables que les
CCLn’ont pas les moyens de réaliser: «J'ai été
devant un dilemme, a plusieurs reprises (...) parce
que, finalement, ca prenait trop de ressources
justement pour accompagner les gens, pour
superviser. Ca devient presque du un pour un. »

Ces divergences de points de vue, sans étre
totalement contradictoires, relevent de la maniére
dont on interpréte les attentes des usagers a
I'égard des services des CCL. Certains viennent
essentiellement y consommer un service pour
lequel ils ont payé, alors que d’autres s’intéressent
davantage au milieu de vie proposé par le centre.
Ces derniers acceptent plus facilement la présence
de personnes éprouvant des difficultés et, le cas
échéant, sont préts a ralentir les activités, alors que
les premiers peuvent exprimer plus rapidement du
mécontentement.

4- Limites ala participation des personnes avec
TM au sein du CCL

De nombreuses limites viennent sinon empécher,
du moins réduire la participation des personnes
ayant des TM au CCL. Ces limites proviennent
autant des individus ou des groupes (cohésion
favorisant I'exclusion, intolérance, refus d’assumer
une telle responsabilité) que de la structure
organisationnelle (processus d’inscription
informatisé, type d’activités proposées, manque de
bénévoles ou de personnel pour assurer un
encadrement individualisé) : « Je confirme qu’aux
cartes, au bridge surtout, si une autre personne en
échappe trop, elle va finir par jouer toute seule. Ca

crée de l'exclusion quand les gens se mettent
ensemble pour dire: “Toi, tu joues plus avec
nous!” »

5-  Pistes d’intervention pour maintenir ou
faciliter la participation en CCL des personnes
présentant des TM

Plusieurs pistes d’'interventions ont été proposées
par les participants pour maintenir ou favoriser la
participation des personnes présentant des TM aux
différentes activités :

e préparer le terrain en informant les autres des
difficultés présentes;

e adapter l'environnement (par des reperes
visuels);

e adapter les activités (cours de base, indications
écrites ou pictogrammes, activités non
compétitives et basées sur I'échange
interpersonnel);

e adopter une approche humaniste
reconnaissant le droit de tous a participer;

e proposer des activités pour prévenir
I'apparition de TM;

e former les personnes en contact avec les
membres atteints de TM: bénévoles,
intervenants, professeurs;

e encourager les membres actuels a poursuivre
leur participation en dépit de leur TM;

e tenir compte des besoins des aidants des
personnes atteintes de TM, qui ont besoin des
CCL comme forme de répit.

6- Responsabilité de 'intégration des
personnes avec TM en CCL

Selon les participants, les CCL semblent
prioritairement concernés par le maintien de la
participation de leurs membres atteints de TM.
Cette responsabilité s’étend de la prévention des
troubles de la mémoire a lintégration des
personnes atteintes au sein des groupes, en
passant par un accompagnement individualisé
pour aller en ce sens. Toutefois, -cette
responsabilité doit étre partagée et les roles
doivent étre bien définis, a I'aide de partenariats
clairs avec d’autres organismes du réseau de la
santé et des services sociaux.

CONCLUSION

Cette étude a permis de faire ressortir la volonté
générale de maintenir la participation des
membres ayant des TM au sein des CCL. Bien que

Bulletin de 1’Observatoire québécois du loisir — Volume 13, Numéro 5, 2016. www.uqtr.ca/oql



http://www.uqtr.ca/oql

d’emblée favorables a une société solidaire au sein
de laquelle coexistent des personnes ayant des
fragilités multiples, les participants ne sont
toutefois pas tous convaincus de la possibilité,
voire de la nécessité, de recruter, d’'inclure ou de
garder les personnes dont la mémoire défaille.
L’intégration de ces dernieres dans les centres
communautaires comporte effectivement de
nombreux défis tant sur le plan relationnel
qu'organisationnel. Cette intégration souleve
notamment la question de notre rapport au
vieillissement cognitif et aux valeurs de
performance dans un milieu communautaire de
loisir pourtant inclusif. Par ailleurs, et c’est la que
réside le levier des intervenants en loisir, la réelle
volonté des personnes impliquées, leur solidarité,
des conditions facilitantes et des pistes de
solutions novatrices permettent de croire en
'éventualité du maintien de leur participation. Or,
pour pouvoir continuer d’offrir aux membres actifs
des activités intéressantes en dépit de leurs
troubles de la mémoire, des mesures
d’accommodation doivent étre mises en ceuvre. De
telles mesures passent notamment par la révision
des facons de faire, la gestion des ressources
humaines et financiéres consenties ainsi que par
I'amélioration continue des connaissances et

pratiques inspirantes dans le respect de Ila
responsabilit¢ de chacun des partenaires
impliqués.
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