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Sommaire
La présente thése s’interroge sur 1’existence d’un programme d’éducation au loisir
familial misant sur un loisir familial simple, adapté aux situations familiales et se
déroulant dans le milieu de vie. Si un tel programme n’existe pas, est-il possible d’en
développer un qui réponde a ces critéres ? Cette thése a cinq objectifs : (1) réaliser un
portrait des programmes, impliquant le loisir et développés pour les familles ayant un
enfant handicapé, qui met en relief la place des parents dans les activités proposées;
(2) décrire les besoins en loisir familial des parents d’un enfant handicapé; (3) développer
le contenu d’un programme d’éducation au loisir familial simple et de proximité a partir
des ¢éléments identifiés; (4) valider le contenu du programme aupres d’experts; et
(5) documenter la faisabilité et I’acceptabilité du programme aupres de parents ayant un
enfant handicapé. Le premier article s’inscrit dans une perspective d’analyse des besoins
et vise a explorer la place que le loisir familial occupe dans les programmes de soutien
destinés aux familles ayant un enfant handicapé. Les résultats permettent de constater que
les parents, dans les programmes de loisir, sont souvent vus uniquement comme un soutien
a leur enfant ou comme un lien entre celui-ci et le programme et ses intervenants. De fait,
aucun des programmes recensés ne vise le développement d’une pratique optimale de
loisir familial et ne se déroule dans le milieu de vie. Le deuxiéme article vise a explorer
les besoins en loisir familial des parents d’un enfant handicapé. Il permet de présenter la
place accordée au loisir dans leur vie, I’influence de la dynamique familiale, les types de
pratiques ainsi que les obstacles rencontrés. Les besoins et les formes d’aide désirées sont

aussi abordés.



Le troisitme chapitre présente les différentes démarches de développement de
programmes, puis les arguments pour choisir I’ Intervention Mapping (IM) dans le présent
projet. Le quatriéme chapitre reprend les étapes de I’IM en développant le contenu du
programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien ». Le modele logique du
probléme, la formulation des objectifs de changement, le choix des fondements théoriques
et des modalités ainsi que la production du programme sont abordés. Ce chapitre présente
un programme en format hybride, offrant des séances asynchrones et synchrones et
s’adaptant au milieu de vie dans lequel le parent évolue. Le cinquiéme chapitre présente
la validation du programme aupres d’experts. Ce chapitre montre que les neuf experts
consultés mettent en lumiere quelques ¢léments a bonifier sur le plan de la forme du
programme et de I’acces au matériel, de I’implication des parents dans le programme, de
la prévision des effets du programme et des facteurs d’influence quant au déroulement du
programme. Le sixiéme chapitre vérifie la faisabilité (constance des dynamiques
familiales, perception des ressources matérielles et humaines et contexte du programme)
et 1’acceptabilit¢é du programme (attitude affective, charge, colt d’opportunités et
retombées percues) par sa mise a I’essai réalisée aupres de trois parents vivant des réalités
différentes. Une discussion générale permettant de mettre en lien les constats découlant
des six chapitres compléte la theése. Elle permet d’identifier les faits saillants du loisir
familial réalisé dans le milieu de vie, du loisir congu comme élément a part entiére d’un
programme et du loisir adapté aux situations familiales. L’environnement familial et son

influence sur le programme sont abordés, de méme que les enjeux sur le développement
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du programme. Par la suite, les limites de la recherche et les retombées pour la pratique,

pour la recherche et pour la conception de programmes sont présentées.
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Introduction générale



Ce chapitre présente 1’introduction générale a la theése en détaillant la problématique,

le cadre conceptuel ainsi que la méthodologie de la these.

Problématique
Le loisir est reconnu par 1’Organisation des Nations Unies comme un droit pour tous
(Organisation des Nations Unies [ONU], 1948). Celui-ci améne de multiples bienfaits
pour les personnes qui le pratique, peu importe le sexe, 1’age, 1’origine ethnique ou les

capacités de la personne (Csikszentmihalyi, 2004).

Les bénéfices d’un loisir dépassent I’activité¢ de loisir en soi (Jessup et al., 2010;
Specht et al., 2002; Stan, 2012). Ils représentent des acquis sur les plans physiques,
psychologiques, sociaux et cognitifs (Anderson & Heyne, 2012; Carruthers & Hood,
2007; Hood & Carruthers, 2007). Ces bénéfices peuvent se rapporter a la santé physique
de la personne en facilitant, par exemple, le développement de 1’endurance, de la mobilité,
de la force et de la flexibilit¢ (Anderson & Heyne, 2012). Sur le plan cognitif, le loisir
peut aider a développer la concentration, la capacité d’attendre, de suivre des instructions
et d’atteindre ses objectifs (Hood & Carruthers, 2007). Les bénéfices psychologiques et
émotionnels des loisirs peuvent inclure I’augmentation de 1’estime de soi, de I’autonomie,
de I’optimisme et de la régulation émotionnelle (Anderson & Heyne, 2012; Carruthers &

Hood, 2007). Sur le plan social, le loisir offre des occasions d’interagir avec les autres,



et de développer ses habiletés de communication, interpersonnelles et relationnelles
(Anderson & Heyne, 2012; Carruthers & Hood, 2007; Jessup et al., 2010). D¢s lors, les
loisirs peuvent mener la personne a ressentir une plus grande satisfaction quant a sa vie et
un bien-étre (Anderson & Heyne, 2012; Hood & Carruthers, 2007; Specht et al., 2002).
Ces bénéfices peuvent étre vécus, peu importe le type de loisir qui est pratiqué
(Csikszentmihalyi, 2004). Ces bienfaits peuvent étre individuels, mais également

collectifs (Agate et al., 2009; Dodd et al., 2009; Mactavish & Schleien, 1998).

Plusieurs auteurs se sont intéressés au loisir et a ses effets sur la famille (Agate et al.,
2009; Dodd et al., 2009; Mactavish et al., 2007). La pratique d’activités de loisir peut
améliorer la cohésion et I’adaptabilité familiales (Agate et al., 2009) ainsi que la qualité
de vie générale de la famille et favoriser le développement de compétences pour les jeunes
handicapés (Mactavish & Schleien, 1998, 2004). Les liens familiaux peuvent étre
renforcés par le biais de ce type d’activité (Scholl et al., 2003). Il peut représenter un
facteur de protection et un outil intéressant pour favoriser la résilience familiale (Balsells,

2007; Navajas Hurtado, 2016).

Le fait d’offrir des espaces ludiques a ses enfants fait partie d’une parentalité
bientraitante (Barudy & Dantagnan, 2007). En ce sens, lorsqu’un parent joue avec son
enfant, il contribue a son développement et maintient le bon fonctionnement de ses
systémes neurophysiologiques, tels que ceux inclus dans la gestion du stress (Goodley &

Runswick-Cole, 2010). Le jeu avec ses enfants représente également « une activité



possédant une haute valeur de résilience » (Barudy & Dantagnan, 2007, p. 99). Les
activités pratiquées sur une base réguliere sont celles qui améliorent les liens entre les
membres de la famille, en créant des routines et des traditions (Townsend et al., 2017). 11
est aussi possible de pratiquer des loisirs et de développer la résilience (Balsells, 2007;
Dodd et al., 2009; King et al., 2009). Cette participation a des activités ou il est possible
de transmettre des traditions familiales permet de développer la résilience (Jourdan-
Ionescu, 2001). Le fait de développer la résilience, par le biais des loisirs, outille les
familles et permet de développer des facteurs de protection préventifs pour affronter les

défis que le quotidien peut amener (Walsh, 2016).

Lord et Patterson (2008) précisent que, pour les jeunes handicapés', les loisirs offrent
des occasions d’étre a I’extéricur de la maison familiale, dans un contexte ou les membres
de la famille sont absents, d’étre impliqué dans une activité structurée, d’étre dans un
groupe, de relever des défis, de rencontrer d’autres personnes et d’éprouver du plaisir. Il
est également possible pour ces jeunes?> de reconnaitre leurs capacités (Yantzi et al.,
2010). Pour les personnes qui terminent leurs études secondaires, les loisirs font partie des
aspects a planifier pour leurs projets postsecondaires (Fédération des comités de parents

du Québec, 2012). Les loisirs pratiqués par ces jeunes peuvent également avoir des effets

! La personne peut étre en situation de handicap, vivre avec des limitations ou ayant une déficience ou une
incapacité. L’Office des personnes handicapées du Québec (2004) définit une personne handicapée
comme : « Toute personne ayant une déficience entrainant une incapacité significative et persistante et qui
est sujette a rencontrer des obstacles dans 1’accomplissement d’activités courantes. (c. E-20.1,
article 1.g) ». De ce fait, dans le cadre de ce projet, I’expression « personne handicapée » sera privilégiée.

2 Comme ce chapitre porte sur les personnes handicapées et leur famille, le terme « handicapé » sera éliminé
et une précision sera apportée lorsque la phrase concernera les personnes sans handicap.



positifs sur leurs parents (Duquette, 2015). Ainsi, les loisirs sont d’une importance capitale
pour ces jeunes et leurs parents. Les bénéfices acquis durant les loisirs peuvent également

étre présents durant toute la vie (Stan, 2012).

Le loisir amene ainsi plusieurs bénéfices pour les personnes qui les pratiquent et leur
entourage. Cependant, il importe de réfléchir aux facteurs influengant la participation,
puisque I’intégration de ce type d’activité ne va pas toujours de soi. De multiples facteurs
influencent la participation de ces jeunes a des loisirs autant sur le plan personnel et
environnemental que familial (Anaby et al., 2014; Chiarello et al., 2016; Shikako-Thomas
et al., 2013). Les environnements physiques et sociaux, les caractéristiques du jeune et
I’activité pratiquée sont des sources d’influence pour la participation en loisir de celui-ci

(Bédard & Drolet, 2013; Block et al., 2013; Shikako-Thomas et al., 2008).

La famille est aussi une des sources principales d’influence (King et al., 2006;
Shikako-Thomas et al., 2013; Solish et al., 2010). Elle est le premier lieu d’apprentissage
de la culture, des valeurs et des idéaux (Commaille & Lebatard, 1999; Pourtois & Desmet,
2002) et le premier milieu ou tous les enfants découvrent les loisirs (Barnett & Chick,
1986). De plus, les enfants observent et imitent leurs parents tout en intégrant leurs valeurs
et leurs attitudes (Bandura, 1979). 11 est donc pertinent de s’intéresser a I’influence des

parents sur la participation des jeunes handicapés a des loisirs.



Bronfenbrenner (1986) identifie la famille dans son mod¢le écosystémique comme la
sphére d’influence la plus prés de la personne. Celle-ci représente le premier milieu ou le
jeune découvre les loisirs (Barnett & Chick, 1986). King et ses collégues (2006) ont
développé un modele ou il est possible d’identifier les liens entre des critéres familiaux et
individuels et la participation des jeunes handicapés a des activités de loisir. Parmi les
criteres familiaux, il y a les préférences familiales pour les loisirs. En ce sens, le mode de
vie des parents sur le plan des loisirs influence celui de leur enfant (Barnett & Chick, 1986;
Sloper et al., 1990). Les parents ont une place importante dans la vie du jeune handicapé
(Badia et al., 2013; Heiman, 2002), qui est davantage dépendant de ses parents durant sa
vie que les personnes sans handicap (Organisation mondiale de la Santé [OMS], 2015).
Les déplacements, les activités pratiquées et les colits de ces activités sont davantage
influencés par les parents de ces personnes que chez celles sans incapacité (Badia et al.,
2013). Les parents peuvent ainsi étre des facilitateurs ou des obstacles dans la vie de leurs

enfants et dans leur réalisation d’activités de loisir.

Favoriser la participation en loisir d’enfants handicapés peut représenter un défi. En
effet, les parents d’un enfant handicapé doivent souvent s’investir dans des démarches
fastidieuses pour avoir acces a des services de loisir (Wright & Taylor, 2014). Ils
ressentent alors une certaine fatigue a I’égard des démarches effectuées pour que leurs
jeunes participent a des activités de loisir dans la communauté (Schleien et al., 2014). Les
nombreux efforts a faire pour intégrer un enfant handicapé dans une activité de loisir sont

immenses pour ces parents (Barr & Shields, 2011), rendant ’activité de loisir moins



attrayante (Brown et al., 2003; Cagran et al., 2011). De plus, les intervenants ne sont pas
toujours sensibilisés aux besoins que les jeunes handicapés peuvent avoir (Carbonneau et
al., 2013). Il est également possible que les parents ne se reconnaissent pas dans les offres
de loisir. L éducation au loisir est alors une voie favorable pour aider les parents a intégrer

les loisirs dans leur vie et celle de leurs enfants handicapés.

L’éducation au loisir est utile pour les personnes qui ont un mode de vie ou
I’implication dans un loisir est inintéressante, incompléte ou méme inexistante (Cohen-
Gewerc & Stebbins, 2007). De plus, elle aide au développement de I’autonomie pour les
personnes handicapées (Mactavish & Mahon, 2005). L’éducation au loisir est une
perspective intéressante pour favoriser la participation des jeunes handicapés. Plusieurs
¢tudes ont démontré qu’une telle approche est utile pour aider les personnes a intégrer
dans leur vie des expériences de loisir facilitant la joie, la croissance personnelle et le bien-
étre (Carruthers & Hood, 2011; Dattilo, 2015a). Ce processus se développe tout au long
des expériences et des cycles de vie (Robertson, 2013). Les premiers principes de
I’éducation au loisir référent a des dimensions telles que la conscience du loisir, la
conscience de soi, les habiletés de loisir et les ressources de loisir (Mundy, 1998). Ainsi,
la personne doit étre consciente de ce processus face aux loisirs afin d’étre en mesure
d’intervenir et de le développer (Mundy, 1998). Dattilo (2015a) a élaboré un modele
d’éducation au loisir dont les composantes référent a 1’exploration des occasions
favorables, au développement d’une éthique, a I’acquisition des connaissances, au

développement des habiletés, a la gestion des défis et au développement de la conscience



de soi. Ce modele aborde I’éducation au loisir en alliant la personne avec son
environnement. Il a par la suite été associé a la psychologie positive (Dattilo, 2015a). Ce
modele est intéressant, puisqu’il présente plusieurs exemples d’élaboration de processus
et de contenus de programmes d’éducation au loisir. Il peut étre pertinent de s’y référer
dans une perspective de développement de programmes d’éducation au loisir familial pour

les parents ayant un enfant handicapé.

Des programmes d’éducation au loisir ont été développés pour les populations
vulnérables (Dattilo & McKenney, 2011). Il en existe plusieurs pour les personnes
handicapées (Dattilo et al., 2003; Desrosiers et al., 2007; Parsons, 2006). D’autres
programmes sont développés pour améliorer les relations parents-enfants (Abe & Kanna,
2015), pour les aider a aller chercher de 1’aide (Picard et al., 2014) et méme pour aider les
parents d’enfants handicapés a mieux se comprendre (Haugstvedt et al., 2013). 11 est
possible d’augmenter la compréhension de leurs émotions et de leurs expériences et
d’ainsi les aider a changer leurs comportements négatifs (Haugstvedt et al., 2013).
Plusieurs programmes abordent également le loisir dans les familles ayant un enfant
handicapé (Duquette et al., soumis). Cependant, aucun de ces programmes ne concerne le
loisir réalis¢ dans le milieu de vie de ces familles ou le parent a une place active dans le

choix et la réalisation des loisirs familiaux.

I1 a été montré que le loisir familial de proximité, réalisé¢ dans le milieu de vie des

familles, offrant des interactions sociales et demandant peu de ressources, est un des



meilleurs prédicteurs d’effets positifs chez les familles (Agate et al., 2009; Dodd et al.,
2009). Toutefois, il peut étre compliqué pour les parents de mettre en place ce type
d’activité par manque de connaissances, de temps ou de ressources. D’un point de vue
environnemental, aucun programme centré sur la famille abordant le loisir familial
n’existe et les différents loisirs offerts dans la communauté ne sont pas toujours inclusifs

pour ces familles.

Ainsi, les questions générales sous-tendant cette thése sont : existe-t-il un programme
d’éducation au loisir familial misant sur un loisir familial simple, adapté aux situations
familiales et se déroulant dans le milieu de vie ? Si un tel programme n’existe pas, est-il

ossible d’en développer un qui réponde a ces critéres ?
p

Ces questions reposent sur les bienfaits du loisir familial réalis¢ dans le milieu de vie
et demandant peu de planification et de ressources. De ce fait, il est nécessaire de faire le
point sur les moyens mis a la disposition des parents d’enfants handicapés afin de répondre
a leurs besoins en matic¢re de loisir familial et de proposer un programme original qui
viserait a démystifier le loisir au quotidien de familles vivant avec un enfant handicapé, a
outiller les parents pour leur permettre de pratiquer des loisirs simples et & promouvoir les
moments plaisants en famille. Ce projet de thése vise a présenter une vision du loisir
familial qui prone le plaisir, la simplicité et la sérénité. Il s’agit d’une vision du loisir
familial ou tous les membres trouvent leur compte et apprécient I’activité, qu’ils aient un

handicap ou non. De plus, les différentes activités qui seront présentées dans le
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programme seront directement liées aux besoins évoqués par les familles participantes, a

leurs intéréts, a leur historique de pratique et au besoin de soutien de 1’enfant handicapé.

Cadre conceptuel
Ce chapitre présente les aspects terminologiques et conceptuels ayant encadré cette
recherche. Les différents concepts présentés sont le handicap, la parentalité, les
programmes centrés sur la famille, le loisir et 1’éducation au loisir. Ils sont des préalables
a une meilleure compréhension de la dynamique familiale et du contexte ou le loisir
familial sera réalisé. La notion de parentalité, incluant celle avec enfants en situation de

handicap, est complémentaire a la notion de loisir familial dans le contexte de cette thése.

Handicap

Il existe plusieurs définitions pour expliquer les limitations vécues par certaines
personnes. Fougeyrollas (2010) a développé le Modéle de développement humain et
Processus de production du handicap (MDH-PPH2) ou il est possible de comprendre
I’interaction entre les facteurs personnels, les facteurs environnementaux et les habitudes
de vie. Ce mod¢ele multidisciplinaire stipule qu'une personne n’est pas continuellement
handicapée, mais que ce handicap résulte plutét d’un ensemble de facteurs dans une

situation particuliere (Fougeyrollas, 2010).

Ce modecle présente les facteurs personnels et environnementaux interagissant avec

les habitudes de vie selon un flux temporel. Les facteurs personnels regroupent trois
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¢léments, soit les facteurs identitaires, les déficiences et les incapacités. Les facteurs
environnementaux sont abordés tant sur le plan micro (entourage de la personne) et méso
(environnement dans lequel elle évolue — école, centre de loisirs, etc.) que macro
(¢éléments sur le plan sociétal — politiques, etc.). Ce modele indique qu’une situation de
handicap résulte de I’influence des facteurs personnels et des facteurs environnementaux
sur la réalisation des habitudes de vie dans une situation particuliére. Dans le contexte de
la présente thése, ce modele appuie I’'importance de considérer I’influence de la famille,
qui est au coeur des facteurs environnementaux sur le plan micro, pour comprendre

I’expérience de loisir familial.

Parentalité

La parentalité est une étape importante dans la vie d’une personne. Les parents sont
les premiers modéles de leurs enfants (Bronfenbrenner, 1986). La personne devient le
parent d’un bébé envers lequel elle a des responsabilités et des devoirs (Sellenet, 2007).
Selon Bornstein (2002) et Durning (2006), un bébé ne vient jamais seul, il y a toujours
une personne qui assure sa survie en répondant a ses différents besoins. Le parent reléve
des défis importants pour répondre aux besoins de son enfant (Barudy & Dantagnan,

2007).

Les parents présentent les premiéres valeurs, la culture et les idéaux aux enfants
(Pourtois & Desmet, 2002). Il s’agit de la premiére « société » dans laquelle I’enfant et sa

famille interagissent et s’influencent mutuellement (Bornstein, 2002; Freeman &
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Zabriskie, 2002). Pour la présente these, il est pertinent de détailler la notion de parentalité
pour mieux comprendre les influences que les parents peuvent avoir sur les habitudes de

vie de leurs enfants.

Modéle de la parentalité

La parentalité¢ est un concept multidimensionnel ou 1’exercice, la pratique et les
responsabilités parentales évoluent selon les contextes dans lesquels la famille se trouve
(Lacharité et al., 2015). Ce concept se transforme avec le temps, puisque les parents
doivent répondre aux besoins évolutifs de leurs enfants. De plus, un parent n’agira pas de
la méme fagon avec un bébé qu’avec un adolescent (Barudy & Dantagnan, 2007) ni avec
I’ainé ou le second enfant de la famille (Durning, 2006). La situation familiale, les
habitudes de vie et les compétences parentales changent au fil des naissances des enfants
(Saint-Jacques & Drapeau, 2009). Sellenet (2007) a présenté une synthese claire du
concept de parentalité. Celle-ci est présentée a la Figure 1. Dans cette figure, il est possible
de distinguer trois axes de la parentalité : 1’axe de la pratique, 1’axe de I’expérience et

I’axe de I’exercice.

Dans ce modele, plusieurs contextes influencent la parentalité et celle-ci se transforme
a travers le temps. L’axe de I’exercice représente les droits et les devoirs du parent, celui
de I’expérience est li¢ a la subjectivité du parent et celui de ’axe de la pratique fait
référence aux soins quotidiens que le parent apporte a 1’enfant. Par exemple, un jeune

enfant demande davantage de soins qu’un adolescent. Cependant, a ’adolescence, le
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parent est confronté a ses droits et a ses devoirs, puisque souvent, son enfant désire avoir
davantage de droits. L’axe de I’expérience parentale est le plus solidement ancré, puisqu’il
est influencé par le passé du parent, le présent avec I’enfant et son développement.
Lacharité et al. (2015) définissent cet axe comme les sentiments et les pensées que la
personne ressent lorsqu’elle joue le role de parent. Cet aspect se situe davantage sur les
dimensions cognitives et affectives du role de parent et tient compte des valeurs, des
attitudes, des croyances, du stress, de la détresse psychologique et des satisfactions vécues
par le parent. Un sablier est alors utilisé pour montrer I’influence de la temporalité sur le

concept de parentalité.
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Figure 1

Concept de parentalité selon Sellenet (2007)
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Steca et ses collaborateurs (2011) ont démontré que la perception des parents de leur
sentiment d’efficacité parentale joue un rdle pivot dans I’ajustement optimal de leur
enfant. Les parents ayant une perception plus grande de leur sentiment d’efficacité
parentale ont une influence sur la construction d’importantes compétences chez leur
adolescent (comme 1’adaptation psychosociale ou le sentiment de liberté et de bien-étre).
Cette recherche montre I’importance de soutenir le sentiment d’efficacité parentale et de

réaliser des interventions préventives pour le maintenir éleveé.



15

Ce modele est pertinent pour cette these, puisqu’il situe le développement de la
parentalité dans ses différents contextes et aide a saisir dans quelle mesure le programme
d’éducation au loisir et la parentalité s’ influenceront. Le développement d’un programme
d’éducation au loisir familial pour les parents cadre dans 1’axe de I’expérience ou les
valeurs, les attitudes et les croyances en regard du loisir et du loisir familial influenceront
le déroulement du programme pour ces familles. Les contextes dans lesquels les familles
se retrouvent vont également teinter le déroulement du programme, et le loisir familial
pourra influencer et étre influencé par les réalités, les défis et les contraintes vécus dans

I’environnement familial.

Devenir le parent d’un jeune handicapé

Le fait de devenir le parent d’un jeune handicapé se distingue sur le plan des
responsabilités, des besoins et de leur impact sur leur jeune handicapé. Les caractéristiques
de I’enfant et sa trajectoire développementale influencent la facon dont ses parents vont
interagir avec lui (Lacharité et al., 2015). De ce fait, la présence d’un handicap chez
I’enfant affecte la parentalité. Lorsqu’un enfant vit avec un handicap, il s’agit d’une
expérience triadique, qui affecte 1’enfant, I’environnement et la famille de celui-ci (Falik,
1995). Les parents peuvent vivre une période de doute parental et chercher de 1’aide pour
leur enfant handicapé (Moreau & Lacharité, 2007). Lors de 1’annonce du handicap, les
parents peuvent vivre une panoplie d’émotions comme la honte, la tristesse, la colére et
I’impuissance (Bhérer, 1993; Hintermair, 2000; Le Maner-Idrissi & Briec, 2013). Les

incapacités de ’enfant demandent un investissement et des apprentissages, alors que,
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souvent, le deuil de I’enfant « parfait » n’est pas achevé (Le Maner-Idrissi & Briec, 2013).
Les parents devront également s’adapter quotidiennement (Klein & Kemp, 2004;
Tétreault et al., 2002). Ce processus d’adaptation représente la capacité des membres de
la famille a se sentir compétents et confiants dans 1’utilisation de leurs ressources et de
leur savoir-faire pour gérer leur vie quotidienne, déterminer leur propre avenir et réaliser
leurs nouveaux objectifs de vie (Pelchat et al., 2008, 2009). 11 est influencé par la
perception que les parents ont des différentes situations (Pelchat et al., 2009). Le parent
d’un enfant handicapé devient souvent un défenseur de son enfant, que ce soit a I’école,
dans les différents milieux de la santé ou dans les services sociaux. Le parent se familiarise
avec les différentes conditions de son enfant et il devient I’expert de celui-ci pour étre, par
la suite, capable de reconnaitre ses besoins et d’en informer les différents professionnels

(Wright & Taylor, 2014).

De plus, la parentalit¢ dépasse le cadre familial, elle est devenue un acte public
observé par les autres parents afin de créer un modele de « bon parent » (Trussell & Shaw,
2012). Les parents vivent cette pression d’organiser des loisirs afin de bien représenter ce
stéréotype, mais cette conception du parent prend peu en considération le quotidien des
familles ayant un enfant handicapé. Le quotidien des parents est chargé de multiples
besoins pour les différents membres de la famille et la présence d’un enfant handicapé
amene son lot de stress, de fatigue et de dilemmes entre 1’inclusion et la sécurité de leur
enfant. Il peut étre plus ardu pour ces parents de faire une place au loisir dans leur

quotidien et de ne pas le considérer comme un luxe (Dattilo, 2016; Navajas Hurtado,
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2016). Le loisir familial peut amener des contraintes, mais les bénéfices pour les personnes

participantes peuvent venir contrecarrer ces contraintes (Mactavish & Schleien, 2004).

Plusieurs études ont voulu mettre en évidence les besoins des parents de jeunes
handicapés (Almasri et al., 2012; Bourke-Taylor et al., 2014; Dattilo, 2017a). Almasri et
al. (2011) ont répertori¢ les besoins de parents ayant un jeune avec une paralysie cérébrale
en trois catégories, soit les besoins reliés a la condition du jeune, les besoins reliés aux
ressources financiéres et communautaires et les besoins liés au fonctionnement familial.
Malgré la précision du diagnostic dans leur recherche, il est possible de transférer ces
types de besoins a d’autres parents ayant un jeune handicapé. Ils sont énumérés dans le

Tableau 1.
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Tableau 1

Déterminants des besoins de parents ayant un jeune avec une paralysie cérébrale
(Almasri et al., 2011)

Catégories Déterminants
Enfant Problémes de communication et de langage
Motricité globale
Participation
Comportements adaptatifs
Age
Services Accessibilité et disponibilité des services

Nombre et qualité des soins
Effort de coordination des services

Familles Revenus
Controle
Relations familiales
Intégration sociale familiale

Ces besoins peuvent amener du stress et de 1’épuisement chez ces parents, surtout
s’ils conduisent a des défis a long terme (Dattilo, 2017a). De plus, la durée de vie des
personnes handicapées a augmenté dans les derniéres années; cela devient une situation a
prendre en considération (Betz et al., 2004). Il importe que les parents puissent intégrer
des outils pour gérer le stress que cette situation apporte dans leur vie, d’autant plus que
le stress est plus ¢levé chez les parents ayant des jeunes handicapés que chez ceux ayant

des enfants sans handicap (Gerstein et al., 2009).

Notamment, il est utile de leur faire prendre conscience de I’importance des loisirs

dans leur vie afin qu’ils puissent alors mieux intégrer de telles pratiques dans leur
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quotidien (Betz et al., 2004). De plus, la diminution du stress parental est associée au bien-
étre individuel des parents, au maintien d’une relation conjugale harmonieuse et a la
relation positive entre le pére et I’enfant (Gerstein et al., 2009). Cette diminution du stress
amene également le parent a développer son sentiment de compétence en loisir et a
optimiser sa participation a de telles activités (King et al., 2009; Steca et al., 2011).
Cependant, certains parents peuvent manquer de compétences pour intégrer les activités
physiques dans la vie de leur enfant ou trouver comment les adapter (Columna, 2017;
Davis et al., 2017). Ces parents prennent plus souvent en charge 1’activité en raison des
obstacles rencontrés et encouragent moins I’autonomie que les parents d’enfants sans

handicap (Le Maner-Idrissi & Briec, 2013).

Les incapacités du jeune peuvent également amener des contributions positives a
I’expérience parentale (Morin, 2007). Morin (2007) confirme que le diagnostic ou le
handicap peut étre un choc. Il souligne néanmoins que la présence de stress n’indique pas
nécessairement un dysfonctionnement. Le parent d’un jeune handicapé n’est pas qu’un
parent fragilis¢ et souffrant. Il existe des liens entre I’age de I’enfant, le processus de
coping et les perceptions positives des parents (Morin, 2007). Cette dynamique familiale
peut amener une résilience familiale (Gauvin-Lepage et al., 2015) ou les membres peuvent
cibler les forces de chacun et miser sur celles-ci pour surmonter les crises futures (Lietz,
2007). Le soutien a ces familles et la planification d’interventions de fagon préventive
contribuent a développer cette résilience et permettent a la famille de grandir grace a la

personne handicapée (Dattilo, 2017a; Levy, 2000).
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Les jeunes handicapés sont plus dépendants de leurs parents que les jeunes sans
handicap (OMS, 2015). Les déplacements, les activités pratiquées et les colits de ces
activités sont assumés a plus long terme par les parents de ces personnes que pour ceux
de jeunes sans incapacité (Badia et al., 2013). Aussi, ’espérance de vie a augmenté aupres
de la population générale, des lors, les personnes handicapées vivent de plus en plus

longtemps (Betz et al., 2004).

De ce contexte, il importe d’autant plus d’outiller les parents afin qu’ils puissent
pratiquer des loisirs en famille, considérant 1’impact de telles pratiques sur la résilience
familiale (Duquette, 2015; King et al., 2009). Cagran et al. (2011) ont évalué la qualité de
vie des parents de jeunes handicapés selon les dimensions de I’importance, de
I’opportunité, de I’initiative, de la réalisation et de la satisfaction. Il en ressort que les
familles savent ce qui est important pour leur qualité¢ de vie, mais qu’elles n’ont pas
toujours les opportunités désirées. Des expériences positives influencent la participation
sociale des familles ayant des jeunes handicapés (Davey et al., 2015). Il importe de donner
aux parents des choix et des possibilités qui répondent a leurs valeurs, de leur fournir
I’occasion de vivre des expériences positives et de développer leur autonomie dans les

choix d’activités.

Parentalité et technologies numériques
Le recours aux différentes technologies numériques fait maintenant partie des

habitudes de vie et du quotidien des familles (Berge et al., 2009; Pronovost, 2017). Selon
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I’Institut de la statistique du Québec (2022), 87,1 % des personnes agées de 15 ans et plus
ont utilisé Internet a des fins personnelles au cours des trois mois précédant leur enquéte,

et 92 % des personnes québécoises ont acces a Internet a leur domicile.

Internet permet de regarder des émissions de télévision, de lire des articles de revues
ou des livres, de jouer a des jeux vidéo ou de chercher des informations sur différents
sujets (Plantin & Daneback, 2009; Pronovost, 2017). Il constitue un moyen pour les
parents d’obtenir de I’information ou du soutien sans contrainte d’horaire, de fagon
anonyme et sans avoir a sortir de leur foyer (DeLuca et al., 2012; Gage & Panagakis,

2012).

Les parents sont plus isolés que les générations précédentes ou les meres étaient
davantage a la maison et intégraient un voisinage dans lequel toutes étaient dans la méme
situation, créant ainsi un réseau de soutien (Berge et al., 2009; Drentea & Moren-Cross,
2005). Cet isolement est grandement vécu par les parents d’enfants handicapés étant
donné le manque de connaissances de I’entourage devant les différents comportements de
I’enfant (Scharer, 2005). Par ailleurs, 1’utilisation de ces technologies permet de rester en
contact avec son entourage, comme lorsqu’un enfant quitte le nid familial (Lee et al.,
2009), ou par I’utilisation d’appels vidéos pour les membres de la famille résidant loin du
domicile (Ivan & Hebblethwaite, 2016). De ce fait, Internet permet de socialiser (Drentea

& Moren-Cross, 2005; Pronovost, 2017).
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Il est également possible de développer un réseau social avec d’autres personnes
vivant des situations semblables (Drentea & Moren-Cross, 2005; Plantin & Daneback,
2009). Ce réseau numérique apporte particulierement un soutien social si I’enfant vit avec
un probléme de santé ou un handicap (Goupil et al., 2014; Plantin & Daneback, 2009). Le
partage d’expériences de loisir ou il est possible de s’identifier par le partage en ligne
permet de développer la dignité et I’espoir (Parry & Glover, 2010) ainsi que des liens

d’amitié et un sentiment d’appartenance (Parry et al., 2013).

Plusieurs actions et initiatives ont été mises en place par les gouvernements fédéral et
provincial dans les derniéres années pour offrir des services Internet abordables aux
familles (Innovation, Sciences et Développement économique Canada, 2022, et
Gouvernement du Québec, 2022). L’offre d’activités et de programmes en ligne a
¢galement augmenté dans les derniéres années (Hughes et al., 2012). Les différentes
avenues de la télésanté, telles que la téléorthophonie, la téléréadaptation, la télépharmacie
et la télémédecine, augmentent avec les progreés technologiques (Thonnet, 2005). La
pandémie a également provoqué des changements importants et rapides quant a
I’utilisation de la technologie (Guitton, 2020). Les programmes développés en ligne
permettent de rejoindre différentes clientéles vivant dans des milieux variés en réduisant
certaines barricres (Hughes et al., 2012; Sharaievska & Burk, 2018). Il importe cependant
que ces programmes soient évalués afin d’assurer une qualité des informations et des
services offerts (Hall et al., 2016). Certaines inégalités peuvent également étre vécues dans

I’acces a ces technologies et des personnes peuvent ne pas avoir une littératie numérique
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suffisante (Hughes et al., 2012) ou vivre des inégalités numériques (Beaunoyer et al.,

2020) ne leur permettant pas de profiter pleinement des activités et ressources en ligne.

De plus, plusieurs préoccupations sur 1’utilisation d’Internet touchent les familles,
que ce soit le temps d’écran des membres de la famille, le réle des parents (Gouvernement
du Québec, 2023) ou I’obtention d’information ou de soutien (Gascon et al., 2016). Une
grande proportion de parents s’inquiete du temps passé sur les écrans par leur enfant
(Société canadienne de pédiatrie, 2019). Le temps d’écran, le contenu transmis et ses effets
chez les jeunes sont de plus en plus détaillés (Stiglic et Viner, 2019). Ce type de pratique
amene des effets sur le développement, sur le plan psychosocial et de la santé physique
(Société canadienne de pédiatrie, 2017). La Société canadienne de pédiatrie (2017) émet
plusieurs recommandations sur le temps d’écran pour les enfants et les parents, et présente
I’influence entre les différents membres de la famille par rapport a I’utilisation des écrans.
Sur le plan de l’obtention d’information ou de soutien, Internet est une source
d’informations fiables, mais également un repére pour plusieurs informations plus ou
moins rigoureuses et véridiques (Commissaire a la santé et au bien-étre, 2012; DeLuca et
al., 2012). Cela dit, la promotion d’interventions en ligne pour les parents permet de
réduire des barrieres temporelles, géographiques ainsi que des problématiques de transport
(Meadan et al., 2013; Murphy & Ruble, 2012). Les interventions en ligne permettent
¢galement de faire tomber des barrieres culturelles, socioéconomiques ou psychologiques
vécues par les parents et de réduire un certain sentiment d’incompétence présent chez

ceux-ci (Keller & McDade, 2000; Morawska & Sultan, 2016). Il importe ainsi de
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considérer I’influence d’Internet sur la parentalité et sa place dans le quotidien des familles

lorsqu’une intervention est développée pour rejoindre les familles.

Lanigan (2009) a développé un mode¢le afin de présenter les relations complexes entre
la vie familiale et les technologies. Ce mod¢le, basé sur la théorie des systémes familiaux
et ayant une approche écologique, montre quatre facteurs (les facteurs familiaux, les
facteurs individuels, les facteurs extrafamiliaux et les caractéristiques de la technologie)
qui s’influencent de fagon multidimensionnelle. Le mod¢le se présente visuellement avec
trois facteurs se chevauchant au centre a l’intérieur du systéme familial (facteurs
familiaux, caractéristiques technologiques et facteurs individuels), puis un cercle
englobant ces trois facteurs montrant les influences extrafamiliales. Le point central du
modele ou les trois facteurs centraux se chevauchent montre I’impact des technologies sur

le systéme familial.

Les facteurs familiaux font référence a la composition et aux caractéristiques
démographiques de la famille, aux stades de développement des membres, a 1’utilisation
de la technologie par les membres, au lieu de résidence puis aux processus familiaux. Les
facteurs individuels sont la personnalité, les besoins et les objectifs en lien avec la
technologie, le style d’intégration, les attitudes face a la technologie ainsi que les
caractéristiques sociodémographiques de la personne. Les caractéristiques technologiques
sont I’accessibilité, la fonctionnalité, le caractére intrusif, la demande de ressources et le

potentiel de gratification. Les influences extrafamiliales sont 1’intégration de la
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technologie dans la communauté, le marché du travail et le milieu de travail. Ce modéle
est intéressant a considérer, puisqu’il peut influencer le loisir familial ainsi que la
satisfaction familiale (Sharaievska & Stodolska, 2017). 11 peut étre utile également pour
la mise en place d’un programme en ligne qui prend en considération différents facteurs

d’influence sur le déroulement du programme.

Il importe d’offrir des services aux parents qui reflétent cette nouvelle réalité
technologique. Le développement d’un programme en ligne ou les parents peuvent suivre
une partie du programme de fagcon autonome et selon leur horaire, tout en profitant
d’activités prévues se déroulant a proximité, est un type d’intervention qui n’a pas été

réalisé a ce jour.

Programmes centrés sur la famille

Il importe d’offrir des services qui sont centrés sur la famille afin d’obtenir de
meilleurs résultats lors des différentes interventions (Almasri et al.,, 2014; Dunst &
Trivette, 2009). Des services centrés sur la famille correspondent a une approche de
planification, d’implantation et d’évaluation des soins offerts aux jeunes centrés sur une
collaboration entre les professionnels et les familles (Smith et al., 2002). Ce type de
service peut aider les familles a gérer le stress (Dattilo, 2017a). Les services de loisir
offerts, lorsqu’ils répondent aux besoins de ces parents, permettent de développer leurs

compétences et de mettre sur pied des services de loisir plus inclusifs (Dattilo, 2017a).
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Dans un rapport de recherche sur ’analyse de politiques sociales et de stratégies de
soutien destinées aux familles vivant avec un enfant handicapé, Tétreault et al. (2012) font
plusieurs recommandations. IIs conseillent de proposer aux parents des services éducatifs
visant le développement et la stimulation de 1’enfant, puis de soutenir les parents afin de
faciliter la participation aux loisirs des adolescents (Tétreault et al., 2012). Les loisirs ne
sont pas nommés spécifiquement, mais ils représentent des milieux d’action pouvant aider
a la satisfaction de plusieurs de ces besoins. Il importe donc de promouvoir des moments
plaisants en famille en visant la simplicité. Sharaievska (2014) montre I’importance pour
les communautés de développer des programmes touchant ’ensemble de la famille en
créant des espaces pronant la collaboration et le travail d’équipe entre les membres d’une
méme famille. Méme s’il peut paraitre compliqué de combler les besoins de personnes
ayant des ages, des habiletés et des intéréts différents, les moments passés en famille a
faire du loisir familial aménent leur lot de bienfaits pour les membres et pour la

communauté.

Loisir

Le concept de loisir est central dans ce projet, puisqu’il correspond aux fondements
du programme d’éducation au loisir qui sera développé et proposé aux parents d’un jeune
handicapé. L’ONU (1948), lors de la Déclaration universelle des droits de I’homme, a
affirmé que toute personne avait droit aux loisirs. Freire (2006) définit le loisir comme
une expérience individuelle se produisant dans la vie quotidienne, influencée par le contexte

historique, culturel et sociétal, et déterminée par les occasions favorables existant dans le
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contexte quotidien de la vie et par les caractéristiques individuelles. Ainsi, on peut affirmer
qu’un loisir est influencé par les capacités et les ressources dont une personne dispose et
qu’il est possible de pratiquer des loisirs méme si ces ressources et ces capacités sont
limitées. De ce fait, I’acces au loisir représente une responsabilité publique et un enjeu

social et environnemental (Conseil québécois du loisir, 2014).

Méme s’il existe plusieurs définitions du loisir, dans le cadre de cette these, la
définition retenue sera celle de I’ Association québécoise du loisir municipal (2008), qui
le définit comme :

Un ensemble de comportements choisis et a valeur hédoniste auxquels une

personne, a titre individuel ou en groupe affinitaire, peut s’intéresser ou

s’adonner dans son temps libre, avec les ressources dont elle dispose, en rapport

avec les gratifications qu’elle en attend (p. 22)

Cette définition est assez complete et claire pour mettre en lumiere qu’un loisir est
influencé par les capacités et les ressources dont la personne dispose. De ce fait, une

personne handicapée peut pratiquer un loisir méme si elle vit avec des ressources plus

limitées.

Loisir familial

Le loisir familial différe de la définition habituelle du loisir (Harrington, 2013;
Trussell, 2016). Au départ, le loisir est étudié comme un élément individuel, alors que le
loisir familial inclut un aspect collectif ainsi que des degrés plus élevés d’interactions et

de communication. Somme toute, la recherche sur le loisir est surtout axée sur les
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individus et peu sur la famille (Daly, 2003; Trussell, 2016). Il importe alors de réfléchir
au loisir familial selon une approche plus holistique (Schwab & Dustin, 2015; Zabriskie

& McCormick, 2001).

De plus, dans les définitions du loisir familial, il y a peu de liberté de choix. Il s’agit
plutdt d’une responsabilité, sans motivation intrinséque, et orientée vers un but (Shaw &
Dawson, 2003). Ce type de loisir implique du plaisir et de la satisfaction, mais aussi des
efforts et parfois des frustrations et un manque de plaisir pour les parents (Shaw &
Dawson, 2003). Le loisir familial implique plusieurs personnes, mais il peut étre décrit
comme une forme de loisir intentionnel, qui est planifié, facilité et exécuté par les parents
afin d’atteindre des objectifs particuliers a court et a long terme (Shaw & Dawson, 2001;
Trussell, 2016). Ce loisir d’intention amene les parents a organiser des loisirs pour
construire ou renforcer les relations familiales en encourageant la socialisation et I’unité
(Harrington, 2013). Ces loisirs en famille peuvent offrir d’importantes possibilités
d’apprentissage pour aider les enfants lorsqu’ils deviendront parents et auront leur propre

famille (Shaw, 2008; Shaw & Dawson, 2001).

La définition du loisir familial montre surtout un c6té idéalisé ne procurant que des
bénéfices, alors qu’il peut représenter une tache supplémentaire pour les parents qui
désirent créer des souvenirs et inculquer des valeurs a leur enfant a travers ces moments

familiaux (Shaw & Dawson, 2003). Il importe de réfléchir au loisir comme un temps
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réparateur pour I’ensemble de la famille et non comme une tache supplémentaire (Iwasaki

& Schneider, 2003).

Zabriskie et McCormick (2001) ont développé un modele ou les loisirs familiaux
peuvent étre divisés en deux catégories distinctes, soient les loisirs vécus au quotidien,
comme les jeux de tables, les jeux de ballon dans la cour ou écouter de la musique, et les
loisirs plus occasionnels, comme les vacances, les visites dans des parcs thématiques, etc.
Les activités de loisir quotidiennes sont le plus grand prédicteur de fonctionnement

familial.

Dans la perspective des jeunes, I’implication familiale et la satisfaction procurée par
des activités fréquentes et simples pratiquées a la maison sont essentielles a la satisfaction
de la vie familiale (Agate et al., 2009; Zabriskie & McCormick, 2003). Il existe cependant
une divergence de points de vue entre les parents et les enfants. Les deux types de loisir
amenent une satisfaction familiale semblable dans la perspective des parents (Zabriskie &
McCormick, 2003). Néanmoins, les vacances familiales sont vues comme une opportunité
de sortir de la routine du travail, des travaux ménagers et des activités structurées (Shaw
et al., 2008). La stabilité et la répétition de ce type de loisir et le plaisir qu’il procure ont
une grande importance (Hilbrecht et al., 2008). II reste néanmoins que la qualité de ces
loisirs familiaux est plus satisfaisante que la quantité (Agate et al., 2009). Dodd et ses
collegues (2009) suggerent qu’il s’agirait du seul prédicteur de fonctionnement familial

selon les parents, les jeunes et les familles.
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Melton et ses collegues (2016) ajoutent que tous les loisirs familiaux peuvent
contribuer positivement au bonheur individuel; mais que les meilleurs prédicteurs du
bonheur peuvent étre lorsque les individus passent du temps de qualité a participer a des

activités familiéres a I’intérieur de leur maison.

Le mode¢le de Zabriskie et McCormick (2001) a été révisé par Melton (2017) et ces
types de loisirs familiaux ont été divisés selon 1’environnement de D’activité et les
interactions qu’ils apportent. Selon ce nouveau modé¢le, une méme activité pratiquée peut
étre considérée comme nouvelle pour une famille et habituelle et routiniére pour une autre.
Par exemple, pour une famille qui fait du camping toutes les fins de semaine, cette activité
est familicre et habituelle, mais pour une famille qui n’a jamais réalisé cette activité, il
s’agit d’une nouvelle activité réalisée dans un environnement nouveau. Le loisir
familial est créateur de souvenirs pour les membres de la famille et, dans les conditions
essentielles a ce temps passé en famille, il importe de retrouver une certaine intimité et
des expériences positives, peu importe ’activité pratiquée (Daly, 2001). Cependant, peu
d’études ont été réalisées sur la valorisation de la spontanéité et du loisir de proximité pour

les familles ayant un enfant handicapé (Mactavish & Schleien, 2004).

Loisir familial et handicap
Les ¢études sur le loisir familial ont adopté différentes perspectives depuis la derniére
décennie (Hodge et al., 2015), mais elles portent surtout sur le type de famille

traditionnelle (deux parents hétérosexuels, mariés et leurs enfants d’age scolaire)
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(Trussell, 2016; Zabriskie & Kay, 2013). Peu d’études portent sur les familles vivant une
certaine forme de diversité telles que celles ayant un enfant handicapé, alors que celles-ci

peuvent vivre différemment des familles traditionnelles (Hodge et al., 2015).

L’¢étude du loisir dans le domaine de la santé a souvent été axée sur une intervention
ou une action de développement de la personne et peu sur la perspective du plaisir et du
bien-&tre (Anderson & Heyne, 2012; Carbonneau, 2018). Pour les personnes handicapées,
ce volet thérapeutique est grandement développé, alors qu’il importe de leur proposer des
loisirs pratiqués pour le plaisir en reconnaissant tous les bienfaits qu’ils peuvent procurer
sans étre pergus a travers la lunette d’un plan d’intervention. Evidemment, les enfants
handicapés passent plus de temps en réadaptation et en intervention que les enfants sans
handicap (Besio, 2016; Mactavish & Schleien, 2004). Le loisir peut étre pergu encore ici
comme un levier thérapeutique pour améliorer une situation ou une capacité. Pour les
jeunes handicapés, il importe également de promouvoir tout le volet du jeu et du loisir
pour le plaisir de jouer, comme le proposent Besio (2016) et ses collégues (Encarnagdo et
al., 2018). Ce volet du loisir dans le domaine de la santé n’a, en revanche, pas été abordé

dans un contexte de loisir familial avec un enfant handicapé.

Education au loisir
L’éducation au loisir est une voie a envisager pour favoriser la participation des jeunes
handicapés et de leurs parents. Plusieurs études ont démontré qu’une telle approche est

utile pour aider les personnes a intégrer dans leur vie des expériences de loisir entrainant
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la joie, la croissance personnelle et le bien-étre (Carruthers & Hood, 2007; Robertson,
2013). L’éducation au loisir référe a :
L’utilisation de stratégies éducatives pour augmenter le mode de vie de loisir de
la personne. Elle permet de développer la conscience des activités de loisir et des
ressources en plus d’acquérir des compétences pour participer a des activités de
loisir tout au long de sa vie. [traduction libre] (Dattilo, 2017b, p. 268)
Mundy (1998) divise ce concept en quatre composantes, soit la conscience du loisir, la
conscience de soi, les habiletés de loisir et les ressources de loisir. Dans son modéle
d’éducation au loisir, Dattilo (2015b) précise des composantes abordant le développement
d’une éthique de loisir, I’acquisition de connaissances et de compétences, la gestion des
défis, la prise de conscience de soi et I’exploration des opportunités. Ce modéele s’inscrit
dans une approche systématique impliquant autant la personne que les membres de sa

famille, les intervenants, les responsables de loisirs que la communauté (Dattilo, 2015a;

Hutchinson & Robertson, 2012).

L’implication de la communauté dans 1’éducation au loisir aide une personne a
connaitre les ressources disponibles, a utiliser ces ressources et a étre capable de répondre
a ses intéréts de loisir de la maniére le plus autonome possible (Dattilo, 2017b). De ce
contexte, il est possible d’agir sur plusieurs aspects personnels et sociaux pour aider les
parents a mettre en place des pratiques de loisirs familiaux satisfaisantes. La présence d’un
« entraineur au loisir » facilite le lien entre les personnes participant au programme
d’éducation au loisir et les ressources de leur communauté pour assurer 1’atteinte d’une

expérience de loisir plus épanouissante (Dattilo, 2017b).
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Zabriskie et McCormick (2001) ajoutent qu’il est possible de réaliser une éducation
familiale pour donner le gotit aux jeunes de pratiquer des loisirs. Leur étude montre qu’il
y ades liens entre ’implication de la famille dans les loisirs et le fonctionnement familial.
Ces auteurs proposent que des services d’éducation au loisir pour les familles soient mis
en place pour développer, chez les parents, des compétences en loisir, autant pour les
loisirs quotidiens que pour les loisirs demandant davantage d’organisation tels que les
vacances ou les voyages. Le loisir serait ainsi une des meilleures occasions de développer
la communication familiale (Dattilo, 2017a; Smith et al., 2009). Cette éducation au loisir
permet ainsi de soutenir les familles dans 1’acquisition des compétences, des
connaissances et des ressources nécessaires pour créer des opportunités de loisir, et méme

pour accéder a des programmes de loisir dans la communauté (Shannon et al., 2016).

De ce contexte, le programme d’éducation au loisir familial développé dans cette
these se base sur le concept de handicap détaillé plus haut en prenant en considération les
facteurs environnementaux dans lesquels la personne vit. Il sera centré sur la famille afin
de mieux répondre a ses besoins et de miser sur le pouvoir d’agir des parents afin qu’ils
pratiquent davantage de loisirs familiaux dans leur milieu de vie et dans la communauté.
Ce programme s’appuie également sur les composantes d’éducation au loisir afin de
développer les compétences des familles et leurs connaissances en loisir, de miser sur une

éthique du loisir et de leur permettre de connaitre les opportunités dans leur communauté.
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Leviers et obstacles au développement d’un nouveau programme
Le développement d’un programme d’éducation au loisir familial pour les parents

d’enfants handicapés comporte des obstacles ainsi que des leviers.

Les obstacles et les leviers peuvent étre divisés en deux catégories, soient ceux
relevant de la dimension personnelle et ceux liés a la dimension environnementale. Cette
division s’inspire du modele de développement humain et processus de production du

handicap de Fougeyrollas (2010).

Leviers
Les leviers sur le plan des caractéristiques personnelles des parents et sur le plan

environnemental seront présentés.

Leviers sur le plan des caractéristiques personnelles des parents. Sur le plan des
leviers personnels, le programme sera développé pour convenir a la réalité des enjeux
personnels des parents et de leurs aspirations en matieére de loisir familial pouvant étre
réalisé dans leur milieu de vie. Il ne correspondra pas a un programme identique pour tous,
mais abordera plutot des concepts communs et proposera des loisirs familiaux reflétant
les intéréts et les besoins des familles participantes. Il n’y a pas de précision sur le type de
handicap de I’enfant ni sur la dynamique familiale, permettant ainsi une diversité des
réalités et une mise en commun des besoins. Il n’y a pas de format unique, mais plutot des

adaptations constantes, malgré un tronc commun de notions partagées.
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Aucun programme actuel n’est développé dans lequel le loisir familial de proximité
est mis en lumicre en prenant en considération les besoins de la famille, les intéréts des

membres et la disponibilité des ressources matérielles et financiéres.

Leviers sur le plan environnemental. La loi assurant 1’exercice des droits des
personnes handicapées en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale est
un levier intéressant a ce projet puisqu’elle contient un article sur les personnes
handicapées et leur famille. Cette loi guide les Municipalités dans 1’établissement de plans

d’action afin de mieux intégrer les personnes handicapées dans les différentes sphéres.

La Politique de I’activité physique et du sport présente I’importance de pratiquer
60 minutes d’activité physique par jour par éléve (ministére de I’Education et ministére
de DI’Enseignement supérieur, 2017). Les activités parascolaires sont également
disponibles pour les éleves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage
(EHDAA). Lorsque de telles activités sont pratiquées a la maison et que les parents et les
enfants vivent des réussites, ces situations encouragent la pratique de ce type d’activité a
I’extérieur de la dynamique familiale. De plus, les interventions scolaires pour pratiquer
des activités physiques et sportives touchent également les ¢leves EHDAA et, de ce fait,

leurs parents.

La présence d’organisations pour les personnes handicapées et pour les loisirs des

personnes handicapées, de maisons de la famille et de centres communautaires est
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¢galement un levier environnemental intéressant lors de la conception de programmes de
loisirs familiaux de proximité pour les parents d’enfants handicapés. Il s’agit d’organismes
ceuvrant aupres de cette clientéle ou de milieux de vie ou les parents peuvent interagir et

vivre des expériences de loisir positives.

Obstacles

Plusieurs variables peuvent constituer des obstacles personnels pour la pratique de
loisir familial pour les parents et leur enfant handicapé. Le statut économique, les aptitudes
en loisirs ainsi que le manque de connaissances et de communication sur les ¢éléments
inclusifs peuvent représenter des obstacles personnels a la pratique de loisirs familiaux et

il importe de considérer ces éléments dans le développement de ce type de programme.

Sur le plan des obstacles environnementaux, le manque d’infrastructures adaptées de
proximité comme les parcs, les milieux communautaires et les espaces communs, le
manque d’équipement adapté et le manque de communication sur des éléments inclusifs
possibles et disponibles influencent la pratique de loisirs familiaux de proximité pour les
parents ayant un enfant handicapé. Le loisir de proximité est grandement encouragé par
les villes et municipalités, mais les familles ayant un enfant handicapé ne se retrouvent
pas nécessairement dans ce volet. De plus, dans les programmations de loisirs, il y a des
activités planifiées pour les enfants et des activités pour les adultes, mais peu d’activités
rejoignent les familles, et celles-ci, lorsqu’elles sont présentes, sont surtout réalisées de

facon organisée.
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Objectifs

La présente thése poursuit cinq objectifs spécifiques, soit :

1. Réaliser un portrait des programmes, impliquant le loisir et développés pour les
familles ayant un enfant handicapé, qui met en relief la place des parents dans les
activités proposées;

2. Décrire les besoins en loisir familial des parents d’un enfant handicapé,

3. Développer le contenu et la structure d’un programme d’éducation au loisir
familial simple et de proximité a partir des ¢léments identifiés;

4. Valider le contenu du programme aupres d’experts;

5. Documenter la faisabilité et I’acceptabilité du programme aupres de parents ayant

un enfant handicapé.

La Figure 2 offre une représentation visuelle des liens entre les objectifs de la these.



38

Figure 2

Représentation graphique des objectifs de la these

1 Validation d'experts

Recension des

programmes
Description des besoins : :
B é Documentation de la
Développement du contenu o
et de la structure ais3 6 et de

'acceptabilité

Cette représentation graphique montre que les objectifs un et deux ont été réalisés
temporellement un a la suite de 1’autre, mais que leurs résultats ont conjointement mené

aux trois objectifs subséquents.

Présentation générale de la méthodologie de la these

La these s’articule autour d’une approche de développement de programmes en
utilisant de multiples méthodes de collecte de données. Elle se situe dans la sphéere de la
recherche-développement en s’inscrivant dans une démarche analysant le processus de
conception, de réalisation et de mise a I’essai du programme et en tenant compte des
données recueillies a chacune des phases (Loiselle & Harvey, 2007). Les objectifs ménent
a une analyse des besoins, a la construction d’un cahier des charges et a la conception, la
préparation et la mise au point d’un programme (van der Maren, 2014). La thése est

organisée en six chapitres ou chaque section est liée a au moins un objectif de la these.
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Ce devis séquentiel ayant une approche qualitative permet de miser sur les résultats
d’une étape afin de guider la suivante (Bartholomew Eldredge et al., 2016a; Creswell &
Plano Clark, 2018). La méthodologie qualitative est préconisée afin de parvenir a une
compréhension personnelle et approfondie des besoins des parents de jeunes handicapés
(Gauthier, 2021; Mucchielli, 2009). Elle permet de répondre adéquatement a la question
de recherche : quels sont les programmes misant sur les besoins de loisir familial simple

et de proximité pour les parents d’enfants handicapés ?

L’approche de I’ Intervention Mapping (IM) de Bartholomew Eldredge et al. (2016a)
a servi de canevas pour I’ensemble de la these. Cette approche mise sur la planification,
I’implantation et 1’évaluation de programmes en promotion de la santé. Six étapes font
partie de cette approche, soit le modéle logique du probléme, la formulation des objectifs
de changement, le choix des fondements théoriques et modalités, la production du
programme (incluant la mise a ’essai), le développement d’un plan d’implantation et
I’¢élaboration du plan d’évaluation (Bartholomew Eldredge et al., 2016a). Cependant,
seulement les quatre premicres sont utilisées dans le cadre de cette theése. L’étape de la
production du programme déroge 1égerement de 1I’approche de I’'IM, puisque la validation
aupres d’experts et la mise a 1’essai sont détaillées dans des chapitres distincts afin de
mieux présenter toutes les composantes de ces étapes. Le Tableau 2 présente une synthése
des objectifs ainsi que les moyens utilisés pour les atteindre et la section associé¢e dans la

thése.
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Objectif 1 - Réaliser un portrait des programmes existants

Avant d’entreprendre le développement d’un programme en loisir familial et de
proximité pour les parents d’enfants handicapés, il importe de connaitre quels types de
programmes impliquant le loisir sont déja développés et comment les parents y sont
intégrés. Cette étape correspond au modele logique du probléme selon I’IM (Bartholomew
Eldredge et al., 2016b), par le biais de la création d’un comité de travail, d’une évaluation
des besoins, d’une description du contexte d’intervention ainsi que des objectifs finaux.
Le contexte d’intervention fait référence au loisir familial, mais également aux
programmes existants pour les parents et a la réalité des parents d’enfants handicapés et

de leurs loisirs familiaux.
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Synthese des objectifs, moyens utilisés et sections dans la these

Objectifs

Moyens utilisés

Sections dans la thése

Réaliser un portrait des programmes,
impliquant le loisir développés pour les
familles ayant un enfant handicapé, qui
met en relief la place des parents dans
les activités proposées

Décrire les besoins en loisir familial des
parents d’un enfant handicapé

Développer le contenu et la structure
d’un programme d’éducation au loisir
familial simple et de proximité a partir
des ¢léments identifiés

Valider le contenu du programme
aupres d’experts

Documenter la faisabilité et
I’acceptabilité du programme aupres de
parents ayant un enfant handicapé

Revue de portée

Groupe de
discussion

Analyse
thématique

Intervention
mapping

Approche
qualitative

Mise a I’essai
Groupe de
discussion

Chapitre 1

Chapitre 2

Chapitres 3 et 4

Chapitre 5

Chapitre 6

Le premier objectif de la thése de recenser les programmes existants ou le loisir est

présent et dont les activités sont développées pour les familles ayant un enfant handicapé

a été atteint par le biais d’une approche inspirée du modéle de la revue de portée (scoping

review) et est détaillé¢ dans le premier article publié. L’article intitulé « La place du parent

d’un enfant handicapé et le loisir familial : recension des programmes de loisir » a été

soumis a la revue Enfances Familles Générations'. La recension des programmes s’est

! Voir le site https://www.efg.inrs.ca/soumettre/ pour les normes de présentation de la revue Enfances

Familles Genérations.


https://www.efg.inrs.ca/soumettre/

42

déroulée selon le processus PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic reviews
and Meta-Analyses) (Liberati et al., 2009) qui s’inspire de la revue de portée ou les
différentes étapes sont d’identifier des mots-clés et des articles, sélectionner des articles
et vérifier ’admissibilité selon les critéres d’inclusion, puis de faire la collecte et la
synthése des résultats (Mazaniello-Chézol & Corbicre, 2020). Les résultats de cette
recension ont inspiré la suite du projet et 1’évaluation des besoins en loisir familial des
parents d’enfants handicapés. La recension présente 12 articles contenant des programmes
liés au loisir et impliquant des enfants handicapés et leurs parents. Les objectifs des
programmes, la durée, le contexte, les activités planifiées, les personnes participantes au
programme et a son évaluation ainsi que la place du loisir dans les programmes

représentent les principaux éléments du cadre d’analyse de cette recension.

Objectif 2 - Décrire les besoins en loisir familial des parents d’un enfant handicapé
Le deuxieme objectif s’inscrit également dans une perspective d’analyse de besoins
dans le but d’explorer les besoins en loisir familial des parents d’un enfant handicapé. Il
est détaillé dans 1’article « Education au loisir familial avec un enfant handicapé et les
besoins des parents » publié dans la revue Leisure/Loisir'. Les informations recueillies a
cette étape permettent de cibler le type d’intervention, d’impliquer les parents dans le
développement de celle-ci et de répondre a une situation problématique vécue par les

familles. De nature qualitative et exploratoire, I’étude effectuée vise a brosser un portrait

! Voir le site https://www.tandfonline.com/action/authorSubmission?show=instructions&journalCode=rl0i20
pour les normes de présentation de la revue Leisure/Loisir.



https://www.tandfonline.com/action/authorSubmission?show=instructions&journalCode=rloi20
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des besoins des parents d’un enfant handicapé en regard de I’inclusion de loisir familial
dans leur vie quotidienne. Elle permet de mettre en lumiére les utilisateurs, les besoins,
les connaissances, le contexte d’implantation et les processus a mettre en place (van der
Maren, 2014). La recension effectuée pour le chapitre deux a permis de mieux cibler les
besoins en matieére de programme et le chapitre trois permet de se concentrer sur le point
de vue des parents. Les groupes de discussion réalisés a 1’aide d’un guide d’entretien (voir
Appendice A) ont permis aux parents de répondre librement, de nuancer leurs réponses et
d’interagir sur une thématique commune (Maltais et al., 2021). Cette méthode a été
privilégiée afin de permettre aux parents d’échanger et d’obtenir une compréhension
commune et plus approfondie de leurs besoins (Berthier, 2010). L’étude a été approuvée
par le Comité d’éthique a la recherche avec des étres humains de 1’Université du Québec
a Trois-Rivieres (voir Appendice B). Les parents ont lu et signé un formulaire de
consentement (voir Appendice C) et rempli un court Questionnaire sociodémographique
(voir Appendice D). Trois groupes de discussion ont été réalisés auprés de 14 parents.
L’analyse de ceux-ci permet de présenter la place accordée au loisir dans leur vie,
I’influence de la dynamique familiale, les types de pratiques ainsi que les obstacles
rencontrés. Les besoins et les formes d’aide désirées sont aussi abordés. A la suite de ces
deux étapes de la these, il est possible d’identifier les besoins, de dresser 1’état des
ressources présentes et manquantes, d’évaluer les programmes existants et de mesurer

I’intérét des parents pour un tel projet (Alain & Dessureault, 2009).
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Objectif 3 - Développer le contenu et la structure du programme

Le troisiéme objectif s’inscrit en continuité avec 1’analyse des besoins des parents et
la recension des programmes existants. Il est détaillé dans les chapitres trois et quatre.
Tout d’abord, le chapitre trois détaille I’approche d’IM selon les différentes étapes de
facon générale. Puis, le chapitre quatre reprend cette approche en développant les
différentes étapes selon le projet de thése et le programme « Jouons en famille,
enrichissons notre quotidien ». Le contenu du programme sera influencé par les résultats

des deux premicres étapes de cette these.

Cette partie correspond aux étapes de I'IM de la formulation des objectifs de
changement et du choix des fondements théoriques et modalités. Les ¢léments identifiés
dans les étapes précédentes servent de structure au développement du contenu d’un
programme d’éducation au loisir familial simple et de proximité. L’élaboration du contenu
oblige a penser et a décrire les liens entre les besoins, le contexte du programme, le modéle
logique, les fondements théoriques utilisés et la séquence logique selon les différentes

thématiques du programme (Bartholomew Eldredge et al., 2016b).

Objectif 4 — Validation auprés d’experts

Le quatrieme objectif se pose a la suite du développement du contenu et concerne la
validation du contenu du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien »
aupres d’experts. Il est détaillé dans le chapitre cing. Dans cette section du chapitre, on

précise que neuf experts tels que des parents, des chercheurs universitaires et des
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personnes travaillant dans des organismes communautaires ceuvrant avec des familles

autant qu’avec des personnes handicapées ont été approchés pour participer a cette étape.

Objectif 5 — Documentation de la faisabilité et de I’acceptabilité du programme

Le dernier objectif termine ce développement de programme et est mobilis¢ en
réalisant une mise a 1’essai, un groupe de discussion postprogramme et la tenue d’un
journal de bord par I’étudiante afin de documenter la faisabilité et 1’acceptabilité du
programme aupres de parents ayant un enfant handicapé. Cette méthodologie qualitative
a été privilégiée afin de valider le contenu du programme, de s’assurer que le programme
réponde a aux besoins des parents et qu’il permette d’enrichir la vie quotidienne des
familles par I’optimisation d’expériences de loisir familial. Cette partie de la these a regu
une seconde approbation de la part du Comité d’éthique a la recherche avec des étres
humains de I’Université du Québec a Trois-Rivieres (voir Appendice E). Trois parents ont

participé a la mise a I’essai et au groupe de discussion.

A la suite de cette introduction générale de la thése, les chapitres un et deux sont sous
la forme de deux articles (I’un qui est soumis pour la publication et I’autre est publi¢). Les
chapitres suivants (3, 4, 5 et 6) présentent les éléments li€s au processus de développement
du programme. La dernicre partie de la thése constitue la discussion générale. Elle établit
le lien entre les résultats des six précédents chapitres, aborde les différentes retombées
puis les limites de I’étude. Finalement, une conclusion résume les principaux éléments du

travail doctoral.



Chapitre 1
Article scientifique 1 — La place du parent d’un enfant handicapé et le loisir
familial : recension des programmes de loisir



La place du parent d’un enfant handicapé et le loisir familial : recension des programmes
de loisir

Marie-Michéle Duquette!, Carl Lacharité et Héléne Carbonneau

Sommaire
Cadre de recherche : Les loisirs se produisent principalement dans le contexte familial. Ils
amenent des avantages pour les participants dépassant 1’activité elle-méme. Le quotidien des
familles avec un enfant handicapé peut comporter des défis et la place du loisir peut étre
hypothéquée.
Objectifs : Les objectifs sont de recenser les programmes, impliquant le loisir, développés pour
les familles ayant un enfant handicapé et d’explorer la place des parents dans les activités
proposeées.
Méthodologie : La recension, réalisée de 2015 a octobre 2023 a partir de références publiées
apres 2000, regroupe 14 articles retenus contenant des programmes liés au loisir impliquant des
enfants handicapés et leur famille.
Résultats : Les résultats décrivent les personnes concernées par les objectifs des programmes,
les types de participants aux activités et aux évaluations, le type de loisir pratiqué puis les
¢léments relevés dans les résultats. Les résultats montrent également que peu de programmes
abordent directement le loisir dans les interventions qu’ils proposent ou leurs résultats. Le
contexte de réalisation des programmes est principalement dans des endroits hors du milieu de
vie des familles. La plupart du temps, le parent agit en soutien a son enfant.
Conclusion : Le parent est impliqué surtout en tant que lien entre le programme et 1’enfant
handicapé et non comme un participant a part entiére du programme. Ces programmes visent a
enseigner des notions aux parents pour que les enfants puissent pratiquer des loisirs. Aucun
programme ne vise I’ensemble de la famille et ne propose des séances pour réaliser des loisirs
familiaux au quotidien.
Contribution : Cette recension des programmes incorporant du loisir pour les personnes
handicapées et les membres de leur famille a permis de mettre en lumicre le manque de
programmes abordant I’éducation au loisir familial se réalisant a proximité et ciblant le parent
comme un membre a part entiere des activités.
Mots-clés : Evaluation des programmes, Parent, Enfant handicap¢, Loisirs, Famille.

! Marie-Michéle Duquette, Université du Québec a Trois-Riviéres, 3351, boulevard des Forges, Trois-Riviéres
(Québec) Canada G8Z 4M3. Contact : marie-michele.duquette@ugqtr.ca
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The Role of the Parent of a Child with Disabilities and Family Leisure: Review of Leisure
Programs

Summary
Research framework: Leisure occurs mainly in the family context. It brings benefits to
participants beyond participation in the activity. The daily life of families with a child with
disabilities can involve challenges and the place of leisure can be compromised.
Objectives: The research aims are identifying the programs involving leisure are developed for
families with a child with disability and to explore the place of parents in the activities offered.
Methodology: A scoping review, carried out between 2015 and October 2023 with references
published after 2000, shows 14 selected articles containing leisure-related programs and
involving children with disabilities and their parents.
Results: The results illustrate the people affected by the program objectives, the types of
participants in the activities and evaluations, the type of leisure activity practiced and then the
elements noted in the results. The results also show that few programs directly address leisure in
their interventions or results. The context of the programs is mainly in places outside the
families’ living environment. Most of the time, the parent acts in support of their child.
Conclusions: The parent is involved mainly as a link between the program and the child with
disability and not as a full participant in the program. These programs aim to teach parents
concepts so that children can practice leisure activities. No program targets the whole family and
none of them offers sessions for daily family leisure activities.
Contribution: A scoping review of programs incorporating leisure for people with disabilities
and their family members has highlighted the lack of programs addressing family leisure
education taking place in the living environment and targeting the parent as an integral member
of the activities.
Keywords: Program evaluation, Parent, Child with Disability, Leisure, Family.
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El lugar del padre del nifio discapacitado y el ocio familiar: revision de los programas de
ocio

Resumen
Marco de la investigacion: El ocio se da principalmente en el contexto familiar. Aportan
beneficios a los participantes mas alla de la participacion en la actividad. La vida diaria de las
familias con un nifio discapacitado puede ser desafiante y el lugar de ocio en este entorno de vida
puede verse comprometido. La educacidn del ocio es un concepto interesante para ayudar a estas
familias a integrar el ocio en su dia a dia.
Objetivos: Los objetivos de este estudio son identificar los programas de ocio que se desarrollan
para las familias con un hijo discapacitado y explorar el lugar de los padres en las actividades que
se ofrecen.
Metodologia: Una revision de alcance, realizada entre 2015 y octubre 2023 con referencias
publicadas después de 2000, muestra 14 articulos seleccionados que contienen programas
relacionados con el ocio y que involucran a nifios con discapacidades y sus padres.
Resultados: Los resultados ilustran las personas afectadas por los objetivos del programa, los
tipos de participantes en las actividades y evaluaciones, el tipo de actividad de ocio practicada y
luego los elementos anotados en los resultados. Los resultados también muestran que pocos
programas abordan directamente el ocio en sus intervenciones o resultados. El contexto de los
programas es principalmente en lugares fuera del entorno de vida de las familias. La mayoria de
las veces, el padre actua en apoyo de su hijo.
Conclusiones: El padre esta involucrado principalmente como enlace entre el programa y el nifio
con discapacidad y no como un participante completo en el programa. Estos programas tienen
como objetivo ensefiar a los padres conceptos para que los nifios puedan practicar actividades de
ocio. Ningun programa esta dirigido a toda la familia y no ofrece sesiones para actividades
diarias de ocio familiar.
Contribucion: Una revision de alcance de los programas que incorporan el ocio para las
personas con discapacidad y sus familiares ha puesto de relieve la falta de programas que aborden
la educacion del ocio familiar que se lleve a cabo en el entorno de vida y que tenga como objetivo
a los padres como miembro integral de las actividades.
Palabras claves: Programa evaluacion, Padres, Nifio discapacitado, Ocio, Familia
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Cadre de la recherche

La famille est une des sources d’influence principales sur le développement des enfants
(Kelly, 1995; King et al., 2009). Elle représente le premier lieu d’apprentissage de la culture, des
valeurs et des idéaux (Commaille et Lebatard, 1999; Shaw et Dawson, 2001). La famille est
¢galement le premier milieu ou le jeune découvre les loisirs (Barnett et Chick, 1986; Dodd et al.,
2009). Les enfants observent et imitent les membres de leur famille en plus d’apprendre leurs
valeurs et leurs attitudes (Bandura, 1979). Ainsi, le mode de vie des parents sur le plan des loisirs
influence celui de leur enfant (Barnett et Chick, 1986; King et al., 2009). Pour les familles ayant
un enfant handicapé, les parents ont une place plus importante étant donné la dépendance plus
grande des enfants par rapport a ceux sans handicap (Organisation mondiale de la Santé¢ [OMS],
2015). Sur le plan des loisirs, les activités pratiquées, les cotits et les déplacements liés aux loisirs
sont davantage influencés par les parents que chez les enfants sans handicap (Badia et al., 2013).

Le loisir! peut amener de multiples bienfaits, peu importe le sexe, I’age, 1’origine ethnique
ou les capacités de la personne (Csikszentmihalyi, 2004). Il est une source de développement
positif de la personne et de son bien-étre (Anderson et Heyne, 2012; Freire, 2013). II est influencé
par le contexte historique, culturel et sociétal. Il est aussi déterminé par les occasions favorables
existant dans le quotidien de la famille et par les caractéristiques individuelles (Freire, 2006). Les
bienfaits dépassent 1’activité et représentent des acquis sur les plans physique, psychologique,
social et cognitif (Anderson et Heyne, 2012; Jessup ef al., 2010). Les loisirs peuvent également
étre vécus de facon individuelle ou collective (Dodd et al., 2009; Mactavish et Schleien, 1998).

Les loisirs se déroulent davantage dans le contexte familial que dans tout autre contexte
(Dattilo, 2017a). Plusieurs auteurs se sont intéressés au loisir familial et a ses effets sur la famille
(Hodge et Wikle, 2022; Melton, 2017; Zabriskie et McCormick, 2001). Le mode¢le du loisir
familial de Zabriskie et McCormick (2001), basé sur la théorie des systeémes familiaux d’Olson
(2000), considere deux catégories distinctes de loisirs, soient ceux vécus au quotidien, comme les
jeux de tables, pratiquer un sport ou écouter de la musique, et ceux qui sortent de 1’ordinaire,
comme les vacances, les visites de parcs thématiques, etc. Ce modele met en relief que ces deux
types de loisirs contribuent a améliorer la dynamique au sein de la famille. Ce mod¢le a été révisé
afin de considérer la familiarité avec I’environnement de 1’activité et les interactions que les
loisirs apportent (Melton, 2017). Ainsi, un loisir familial tel que la péche peut étre familier et
amener beaucoup d’interactions sociales pour une famille, alors qu’il sera totalement nouveau
pour une autre. Pour que les loisirs familiaux créent des souvenirs pour les différents membres de
la famille, il est essentiel que ceux-ci se déroulent dans une certaine proximité et représentent une
expérience positive (Daly, 2001).

Les résultats des recherches de Hodge et Wikle (2022) et Townsend et al. (2017) montrent
que le loisir familial peut améliorer la cohésion et 1’adaptabilité familiales. Les loisirs familiaux
pratiqués réguliérement sont ceux qui améliorent les liens entre les membres de la famille et
créent des routines et des traditions a travers les générations (Townsend et al., 2017). Selon
Zabriskie et Kay (2013), les liens familiaux peuvent étre renforcés par le biais de ce type
d’activité. Il a le potentiel de représenter un outil intéressant pour favoriser la résilience familiale
(Amoros et al., 2011; King et al., 2009). Le loisir familial entraine, en plus, des effets positifs
chez les membres de fagon individuelle, mais également pour la famille dans son ensemble
(Trussell, 2016; Zabriskie et Kay, 2013). Les familles qui participent régulierement a différents

! Le loisir s’inscrit ici dans une perspective multidisciplinaire et englobante et se définit, selon Pronovost (2017a),
comme un moment disponible et libre durant lequel un individu désire pratiquer une activité sportive, culturelle, de
plein air, sociale, etc. pour diverses motivations et raisons, selon différentes représentations et perceptions.
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types d’activités de loisir sont plus susceptibles de devenir plus saines et stables (Melton, 2017).
Melton et Zabriskie (2016) suggerent que tous les loisirs familiaux peuvent contribuer
positivement au bonheur individuel, mais que les moments ou les familles partagent du temps de
qualité au quotidien dans leur milieu de vie sont les meilleurs prédicteurs du bonheur. Pour les
familles ayant un enfant handicapé?, le loisir familial est aussi bénéfique pour le renforcement de
la qualité de vie familiale et le développement des compétences a long terme des enfants
(Mactavish et Schleien, 2004; Sharaievska et Burk, 2018).

Toutefois, les parents d’enfants handicapés sont trés investis dans la vie de leur enfant
handicapé et la charge de travail peut devenir lourde (Badia ef al., 2013; Des Rivieres-Pigeon et
Courcy, 2017). Comme la parentalité est influencée par 1’exercice, la pratique et les
responsabilités parentales et qu’elle évolue avec le temps et selon les contextes dans lesquels la
famille se trouve (Lacharité et al., 2015), la présence d’un enfant handicapé améne plusieurs défis
quotidiens (Falik, 1995). Les parents doivent souvent se démener pour avoir acces a des services
de loisir dans leur communauté et ils ressentent une fatigue devant tous les efforts qu’ils doivent
déployer pour que leurs jeunes participent a des activités de loisir (Schleien et al., 2014; Wright
et Taylor, 2014). De plus, pour les personnes handicapées, le loisir est souvent axé sur une
intervention ou un objectif thérapeutique et peu sur le plaisir et le bien-étre (Anderson et Heyne,
2012; Carbonneau, 2018). Les jeunes handicapés fréquentent plus souvent le milieu de la
réadaptation que les jeunes sans handicap (Besio, 2016; Mactavish et Schleien, 2004). Il importe
de promouvoir le loisir pour son aspect ludique et ne pas seulement miser sur son aspect
thérapeutique (Anderson et Heyne, 2012; Besio, 2016).

Les moments passés a pratiquer du loisir familial ameénent leur lot de bienfaits pour les
membres de la famille et dans la communauté (Sharaievska et Burk, 2018). Ces expériences de
loisir positives influencent la participation sociale des familles ayant des jeunes handicapés
(Davey et al., 2015). Dattilo (2015) nuance cet aspect en précisant qu’il est important de
promouvoir 1’autodétermination et la prise de décision des membres de la famille afin qu’ils
puissent vivre des expériences de loisir positives en famille.

Devant les difficultés rencontrées pour accéder a des loisirs familiaux adaptés a leur enfant
handicapé, il importe d’outiller les parents afin qu’ils puissent pratiquer des loisirs de proximité
en famille. De plus, considérant les bienfaits qui sont associés aux loisirs familiaux réalisés dans
le milieu de vie des familles, il est pertinent de miser sur les loisirs quotidiens qui demandent peu
ou pas de ressources externes (Dodd et al., 2009; King et al., 2009). L’éducation au loisir est
intéressante dans ce contexte, puisqu’elle mise sur un processus ou les personnes acquierent des
connaissances et des attitudes qui les motivent et facilitent leur fonctionnement dans leurs loisirs
(Robertson, 2013). L’éducation au loisir familial permet également de soutenir les familles dans
I’acquisition des compétences, des connaissances et des ressources nécessaires pour créer des
opportunités de loisirs, et méme de les aider a accéder a des programmes de loisir dans la
communauté (Shannon et al., 2016). Il est possible d’agir sur plusieurs aspects personnels et
sociaux pour aider les parents a mettre en place des pratiques de loisirs familiaux satisfaisantes
(Dattilo, 2017a). Zabriskie et McCormick (2001) précisent qu’il est possible de réaliser une
éducation familiale aupres des parents pour les amener a donner le gotit aux jeunes de faire des
loisirs. Ces auteurs proposent que cette éducation axée sur le loisir pour les familles permet de

2 Certains termes sont chargés de significations et d’enjeux. Une personne peut étre en situation de handicap, avec
des limitations fonctionnelles, ayant une déficience ou une incapacité. Les auteurs adherent au cadre du MDH-
PPH, en accord avec 1I’Office des personnes handicapées du Québec, et ils ont choisi d’utiliser I’expression
« enfant handicapé ». Cette nomenclature demeure respectueuse de la personne.
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développer des compétences en loisir chez les parents. Dodd et al. (2009) ajoutent qu’un
programme d’éducation au loisir pour les parents d’enfants handicapés pourrait aider ceux-ci a
développer des connaissances et des compétences en loisir pour les mettre en application au
quotidien.

Des programmes impliquant les loisirs sont des opportunités intéressantes pour promouvoir
le loisir dans les familles d’enfants handicapés. Un programme peut étre défini comme :

«un ensemble cohérent, organisé et structuré d’objectifs, de moyens et de personnes qui
I’animent. Il se justifie sur la base de besoins définis comme une carence ou un manque
qui affecte des individus, une collectivité ou une société. Il est mis en place pour
transformer des choses ou 1’état d’une chose. » (Ridde et Dagenais, 2009 : 18)

Ces programmes peuvent étre réalisés en présence, en ligne, en format hybride ou a distance
pour répondre aux besoins des participants. La présence des technologies est grandissante et fait
partie du quotidien et des habitudes de vie des familles (Berge ef al., 2009; Pronovost, 2017). Les
caractéristiques familiales, individuelles, technologiques et extrafamiliales influencent I’effet de
cette technologie sur la vie des familles (Lanigan, 2009).

Dans I’optique de développer un programme en loisir familial pour les parents d’enfants
handicapés, il importe de connaitre quels types de programmes impliquant le loisir sont déja
développés et comment les parents y sont intégrés. Cet article propose ainsi une recension des
programmes, inspirée par la méthode de la revue de portée, pour connaitre les programmes
existants impliquant le loisir pour les familles incluant un enfant handicapé et pour explorer la
place des parents dans les activités proposées.

Objectif et questions de recherche
Etant donné I’importance du loisir quotidien dans le milieu de vie des familles vivant avec un
enfant handicapé, il semble primordial d’explorer la place que les parents occupent dans les
programmes de loisir existants. La présente étude vise a répondre a deux questions de recherche :
1) Quels types de programmes impliquant le loisir sont développés pour les familles ayant
un enfant handicapé ?
2) Comment ces programmes intégrent-ils les parents dans leurs activités ?

Méthodologie

La recension des articles incluant des programmes de loisir s’est déroulée selon le processus
PRISMA? (Liberati ef al., 2009). Ce processus implique d’identifier les références dans les bases
de données, de dépister de potentiels doublons puis de vérifier I’admissibilité des articles selon
les critéres d’inclusion. Cette méthodologie est inspirée par la méthode de la revue de portée
(scoping review), consistant en la définition d’une question de recherche, 1’identification et la
sélection de recherches pertinentes selon des criteéres d’inclusion ainsi que la collecte et la
synthese des résultats (Mazaniello-Chézol et Corbiere, 2020).

Identification des mots-clés et des articles
Les mots-clés utilisés pour cette recension d’articles peuvent étre séparés en cing concepts :
loisir, programme, parent, incapacité et jeune. Les articles repérés devaient avoir été publiés apres

3 Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses.
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2000. Les programmes devaient étre destinés a des parents ou des familles ayant un enfant
handicapé. La recension a duré de 2015 a octobre 2023. Une premiére recension s’est effectuée
de septembre 2015 a octobre 2017, puis des mises a jour ont été effectuées en aotit 2021 puis en
octobre 2023. Les concepts a I’étude dans cette recension sont en lien avec la psychologie, la
santé et le loisir. Les bases de données pour la recension des écrits ont été choisies dans cette
perspective. Les bases de données APA PsychINFO, SportDiscuss, CINAHL et Medline ont été
consultées. Le Tableau 1 illustre les mots-clés utilisés dans les différentes bases de données.

Pour la présente recension, les articles trouvés devaient €tre écrits en anglais ou en frangais,
publiés dans une revue ayant une révision par les pairs et provenir de données primaires. Les
articles devaient ¢galement présenter une description d’un programme ou son €valuation. Ceux
présentant une revue systématique, un programme destiné seulement aux enfants handicapés ou
un programme de répit ont été exclus de la recension.
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Tableau 1. Concepts et synonymes associés dans les bases de données

Concepts Synonymes dans les bases de données
Loisir leisure or recreation®
Programme program or intervention or training or education
Parent parent™® or caregiver or family
Jeune child* or adolescents or youth or teenager
Incapacité disabled or disability or disabilities

Sélection des articles et vérification de I’admissibilité

Dans la premiére identification des références et 1’¢limination des doublons, 575 articles ont
été trouvés, dont 532 qui ont été exclus a la suite d’une lecture du titre de 1’article et du résumé.
Apres une analyse approfondie des objectifs, des participants et des résultats des 43 articles
retenus, 29 ont été exclus. Les références exclues abordaient seulement les enfants handicapés, ne
présentaient pas de programme, n’abordaient pas le loisir, n’abordaient pas le handicap ou
n’étaient pas en anglais ou en frangais. La Figure 1 présente le processus de recherche.

Résultats
Les résultats de I’identification, du dépistage et de la sélection finale sont présentés dans la
Figure 1 ou 14 programmes ont été trouvés afin d’explorer la place que les parents occupent dans
les programmes de loisirs familiaux existants.
Le Tableau 2 recense ces programmes en plus de préciser 1’origine, le type de programme,
les objectifs des programmes, le type de participants au programme et le type de participants a
I’évaluation du programme.



Figure 1. Synthese de la recension des programmes existants
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Tableau 2. Syntheése des programmes recensés dans les articles scientifiques retenus

Participants a

Références Origine Objectifs du programme Participants au programme 1I’évaluation
1 Abeet Kanna Japon » diminution des sentiments négatifs des Enfant handicapé Fratrie
(2015) enfants sans handicap vis-a-vis de leur fratrie  Fratrie Parents
handicapée Parents
= améliorer les relations parents-enfants
2 Barlowetal. Royaume- = outiller les parents d’enfants handicapés Parents (parent, grand- Parents
(2008) Uni d’une compétence de massage a utiliser avec  parent, etc.)
leurs enfants a la maison
3 Bourke-Taylor Australie = soutenir, responsabiliser et encourager les Meres Meres
et Jane (2018) meres d’un enfant handicapé a se renseigner
et a créer un mode de vie sain qui favorise
leur sant¢ et leur bien-Etre, parallelement a
une vie de famille saine et heureuse
4 Columna Etats-Unis = maximiser les possibilités de sports pour les  Enfants handicapés Aucun
(2017) enfants ayant une déficience visuelle et leurs  pgrents
familles
5 Culhacik ef al. Turquie = améliorer la résilience et d’autres facteurs Meéres Meéres

(2021)

(état de santé, satisfaction de la vie,
croyances et perception des soins)



Tableau 2. Synthése des programmes recensés dans les articles scientifiques retenus (suite)

Participants a

Références  Origine Objectifs du programme Participants au programme 1I’évaluation
6 Healyet FEtats-Unis = augmenter I’activité physique des enfants Enfants handicapés (TSA) Parents
Marchand ayant un TSA Parents Groupe Facebook
(2020)
7 Hetzeler  Allemagne = promouvoir la santé et la prévention Parents Parents
al. (2023)
8 Park eral. FEtats-Unis = s’adapter a des stress chroniques pour les Parents Parents
(2020) parents d’enfants avec des troubles
d’apprentissage et de I’attention
9 Prupaset Canada = rehausser le fonctionnement familial Enfants handicapés (TSA) Aucun
al. (2006) = enseigner diverses techniques aquatiques Parents
pouvant étre utilisées plus tard
10 Rubiner Etats-Unis = augmenter les activités physiques et la Enfants handicapés ou Enfants
al. (2019) compétence motrice globale obeses
11 Scholl et  Etats-Unis = miser sur le développement de compétences  Enfants handicapés Parents
al. (2003) dans les activités de plein air en famille et la  Fratrie Enfants
planification de voyages pour promouvoir la  pgrents

participation active de la famille a des
activités de plein air inclusives



Tableau 2. Synthése des programmes recensés dans les articles scientifiques retenus (suite)

Participants a

Références Origine Objectifs du programme Participants au programme 1I’évaluation
12 Wenzel etal.  Etats- viser a influencer leur implication dans des Enfants handicapés (TSA) Parents
(2020) Unis loisirs ensemble et leur bien-étre en famille Fratrie
Parents
13 Willis et al. Norvege apprendre de nouvelles habiletés Enfants handicapés Parents
(2018) établir ses préférences Parents Enfants
pratiquer des activités physiques en
impliquant les communautés locales
14 Yarimkaya et Turquie augmenter les activités physiques des enfants  Enfants handicapés (TSA) Parents

al. (2021)

ayant un TSA

Parents
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Type d’articles

Le tableau 2 permet de connaitre les programmes existants impliquant le loisir pour les
familles d’enfants handicapés. Lors de la recension des articles, les caractéristiques des
programmes ont ¢té analysées afin de mettre en lumiére les ressemblances et les différences
entre les programmes existants. Prés de la moiti¢ des articles (6 sur 14) traite de programmes
se déroulant aux Etats-Unis, alors que cinq ont été mis en application en Europe (Allemagne,
Royaume-Uni, Norvege et Turquie), un en Australie, un au Canada et un au Japon. Deux
formes d’articles ont été recensées, soit ceux qui offrent une description du programme
(articles 4 et 9) et ou les auteurs présentent les caractéristiques des programmes (objectifs,
activités, durée, emplacement), puis ceux qui portent sur 1’évaluation des effets des
programmes (articles 1 a 3,5, 6, 7 et 8 a 14).

Objectifs des programmes

Méme si les programmes abordent des thématiques semblables, sur le plan des objectifs,
il est possible de distinguer trois catégories :

1) Les programmes ou les objectifs sont centrés sur la personne handicapée et sa famille
(articles 4, 9, 11, 12 et 13) pour améliorer des loisirs familiaux ou optimiser le
fonctionnement familial;

2) Les programmes ou les objectifs concernent les membres de la famille sans cibler
directement la personne handicapée. Cinq programmes font partie de cette catégorie,
mais impliquent des membres distincts. Un programme vise la fratrie et les parents
ainsi que les relations parents-enfants (article 1), un autre vise a outiller les parents
pour masser leurs enfants (article 2) et quatre autres concernent I’amélioration d’une
compétence aupres des parents. Il s’agit de 1’adaptation a des stress chroniques vécus
par les parents (article 8), de ’amélioration de la résilience des meres (article 5) ou
de leur santé et leur bien-étre (article 3), ainsi que de la promotion de la santé et de la
prévention (article 7);

3) Les programmes ou les objectifs concernent les personnes handicapées uniquement
(articles 6, 10 et 14) et visent a augmenter une forme d’activité physique.

Sur le plan des types de handicap, la moiti¢ des programmes cible un type de handicap
précis et ’autre moiti¢ ne spécifie pas le type de handicap pour les enfants participants.
Quatre programmes interviennent aupres d’enfants ayant un trouble du spectre de 1’autisme
(TSA) (articles 6, 9, 12 et 14), un programme aupres de jeunes ayant une déficience visuelle
(article 4), un est destiné aux enfants ayant un trouble d’apprentissage et de 1’attention (article
8) et un vise les enfants ayant une problématique d’obésité et des troubles associés (article
10).

Participants aux programmes

Dans ce type d’articles, deux types de participants sont présents, soient ceux impliqués

dans les activités du programme et ceux impliqués dans 1’évaluation de celui-ci.

II est intéressant de mettre en évidence la diversité sur le plan des participants aux

activités du programme, puisque :

e Six programmes impliquent plusieurs membres d’'une méme famille, que ce soit en
dyade parent-enfant handicapé (articles 6, 9, 13 et 14), la fratrie des enfants
handicapés et leurs parents (article 1) ou I’enfant handicapé, les parents et les
membres de la fratrie (articles 11 et 12);

e Quatre programmes impliquent seulement les parents comme participants (articles 2,
3,5,7et8),

e Deux se concentrent seulement sur les enfants handicapés (articles 4 et 10).
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Participants a I’évaluation

Quant aux participants impliqués dans les évaluations rapportées dans les articles, il
s’agit des personnes collaborant aux collectes de données quantitatives ou qualitatives
prévues par les auteurs. Elles ne sont pas toujours celles qui participent aux activités du
programme. Deux articles sont des descriptions de programmes, il n’y a pas d’évaluation
(articles 4 et 9). Les membres des familles, en excluant la personne handicapée, sont les
uniques répondants dans neuf des 14 programmes recensés (articles 1,2, 3,5, 6,7, 8, 12 et
14). Les personnes handicapées et les membres des familles sont les répondants dans deux
programmes (articles 11 et 13). Le programme de ’article 10 est anim¢ par les parents, mais
les enfants sont les seuls participants aux activités et aux €évaluations. Le programme de
I’article 6 inclut une analyse de contenu sur le groupe Facebook associé au programme.

Le Tableau 3 montre la durée et le contexte des programmes, les activités et les éléments
relevés dans les résultats.

Durée et contexte d’implantation des programmes

Plusieurs contextes d’implantation ont ét€ recensés dans les programmes. Six des
programmes recensés se réalisent dans des établissements tels qu’un gymnase scolaire
(article 4), une piscine (article 9), un centre adapté (articles 7, 8 et 13) ou des emplacements
variés (article 5). Deux programmes se déroulent a I’extérieur (articles 11et 12). Trois
programmes sont virtuels (articles 6, 8 et 14). Le programme de ’article 10 se déroule
directement dans le milieu de vie des familles et celui des articles 6 et 14 propose des activités
a réaliser dans le milieu de vie. Plusieurs articles (articles 1, 2 et 3) n’ont pas précisé le
contexte du programme, mais il est possible que celui-ci se déroule dans des endroits hors du
milieu de vie des familles.

La durée des programmes est variable :certains sont concentrés sur un court laps de temps
durant de 3 a 8 jours (articles 4, 7, 11 a 13), alors que d’autres se déroulent au cours de
plusieurs semaines fixes dans le temps variant entre 4 et 24 semaines (articles 1, 2, 3, 5, 6, 8,
9 et 10).

La durée des activités est diverse pour les programmes recensés. En excluant les
programmes intensifs sur plusieurs jours (articles 4, 7, 11 a 13), les autres programmes offrent
une durée d’activités oscillant entre 25 minutes et une demi-journée. Il est ardu de préciser la
durée des activités pour 1’article 6 puisque I’évaluation présente 1’analyse de contenu tir¢ du
groupe Facebook du programme.

Loisir dans les activités des programmes

Tous les programmes recensés abordent le loisir, et ce, de différentes fagons. Cinq
programmes misent sur les activités physiques en partie (article 3) ou en totalité (articles 4, 6,
9, 10 et 14). Deux programmes offrent des activités de plein air (articles 11 et 12). Ces deux
programmes abordent I’éducation au loisir parmi d’autres activités (articles 11 et 12). Deux
programmes proposent des activités de loisir artistiques ou culturelles (articles 5 et 13). Un
programme a des perspectives de thérapie familiale (article 1) et un développe I’art-thérapie
(article 5). Quatre programmes proposent des activités de relaxation en partie (articles 3 et 7)
ou en totalité (articles 2 et §). Enfin, six des programmes proposent des activités en famille
comme pratique centrale (articles 11, 12 et 14) ou partielle (articles 1, 4 et 9).



Tableau 3. Durée, contexte, activités du programme et élements relevés dans [’analyse

Références Durée et contexte Activités du programme Eléments relevés dans les résultats
1 Abe et Kanna 6 ateliers de 2 heures a Jeu libre Sentiments négatifs envers la fratrie
(2015) toutes les 2 semaines Activités pour toute la famille handicapée

2 Barlow et al.
(2008)

3 Bourke-Taylor
& Jane (2018)

4 Columna
(2017)

8 ateliers hebdomadaires
d’une heure (1 seulement
avec les parents et 7 avec la
dyade parent-enfant)

6 ateliers de 3 heures
chacun aux 3 semaines

4 jours d’ateliers de 6
heures a ’université
(Avant-midi = séparés en
sous-groupes, diner et
apreés-midi = ensemble)

Activités pour chaque groupe, parents,
fratrie, jeunes handicapés

Activités pour la fratrie sans handicap et
leurs parents

Massage

Education a la santé (physique et mentale)
Ateliers d’empowerment

Role et emploi

Bien-étre

Résilience

Orientation et mobilité
Développement moteur et activité
physique

Opportunités aquatiques

Sports d’équipe

Changement dans les relations
parents-enfants

Qualité de vie des parents
Sentiment d’efficacité générale et
parentale

Stress percu

Satisfaction de la vie

Santé

Changement pour la meére
Changement pour la famille
Sagesse acquise

Ateliers intéressants

Aucun résultat




Tableau 3. Durée, contexte, activités du programme et éléments relevés dans [’analyse (suite)

Eléments relevés dans les

Références Durée et contexte Activités du programme résultats
5  Culhacik ef al. Une semaine de pré- Activités artistiques (musique, poterie, Résilience
(2021) entrevue, 16 semaines peinture, improvisation) Satisfaction de la vie
d’activités de groupe de 90 Santé
minutes et une semaine Stress

d’évaluations dans
plusieurs emplacements

6  Healyet 4 semaines sur Facebook ~ Promotion de matériel pour 1’activité physique Satisfaction du programme
Marchand Discussion Interactions sur le groupe
(2020) Messages de motivation Activité physique des jeunes

Suivi de ’activité physique
Renforcement des objectifs atteints

7  Hetzel et al. 8 jours dans un centre Soins Bien-étre
(2023) adapté Gestion du stress Changement de comportement de
Techniques de relaxation soin et de loisir
Exercices et loisirs a la maison Acceptation de la situation
Suivi psychologique Soutien social et institutionnel

Prévention des accidents Charge mentale



Tableau 3. Durée, contexte, activités du programme et éléments relevés dans [’analyse (suite)

Références Durée et contexte Activités du programme Eléments relevés dans les résultats
8 Park et al 8 semaines en personne Introduction a la résilience Faisabilité et acceptabilité
(2020) (dans un centre adapté) Réponse de relaxation Résilience
et en ligne Sensibilisation au stress Stress parental
Remodeler I’esprit et le corps Détresse et inquiétude
Créer une perspective adaptative Utilisation des stratégies adaptatives
Promouvoir la positivité Dépression et anxiété
Guérir les états d’esprit Soutien social et affects positifs
Humour et résilience Empathie et pleine conscience
9 Prupas et al. Atelier d’une '2 journée Activités réalisées par les dyades parent- Aucun résultat
(2006) pendant 2 jours enfant

10 Rubin et al.

11

(2019)

Scholl et al.
(2003)

consécutifs par semaine
pendant 18 semaines
dans un centre aquatique

4 jours par semaine a la
maison pendant 24
semaines (25 a 45
minutes)

4 jours (20 heures) sur
une base de plein air

Apprendre a flotter, techniques de maintien
et compétences de natation selon les
capacités de I’enfant

Exercices d’échauffement et d’étirement
Terrain de jeu
Console de jeu interactif

Formation en plein air et planification de
voyages

Activité de plein air (canoé, kayak, traineau a

chiens, camping)
Education au loisir

Motricité globale
Augmentation de ’activité physique
modérée a vigoureuse

Contraintes

Bénéfices de la participation au
programme

Satisfaction de la vie familiale



Tableau 3. Durée, contexte, activités du programme et éléments relevés dans [’analyse (suite)

Références Durée et contexte Activités du programme Eléments relevés dans les résultats
12 Wenzel et al. 3 jours et 2 nuits dans Ateliers d’éducation au loisir Loisir familial
(2020) un camp familial Expérience de loisir familial en plein air Satisfaction des loisirs familiaux

Adaptation et cohésion familiales
Satisfaction de la vie familiale
Capacité d’adaptation

13 Willis et al. 19 jours (2 a 5 heures Activités physiques, sociales et culturelles Priorités dans les taches quotidiennes
(2018) par jour, 6 jours par Utilisation des installations extérieures Atteintes des objectifs fixés
semaine) dans un centre Evaluation de la participation et du
adapté plaisir des enfants

14 Yarimkaya et 7 jours par semaine (20  Activités physiques (exercices, jeu éducatif, Perception du parent sur le

al. (2021) a 30 minutes par jour), 6 danse, conditionnement physique, changement dans 1’activité physique
semaines a la maison en entrainement maison, méditation, taches chez I’enfant
ligne (groupe domestiques) Perception du parent des bienfaits et

WhatsApp) de I’utilité du programme
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Eléments évalués dans les programmes

Pour les ¢léments rapportés dans les résultats, plusieurs articles présentaient une évaluation
de programme. De ce contexte, plusieurs ¢léments dans les résultats abordent cette thématique :
la satisfaction du programme (articles 6 et 11), les effets du programme (articles 1,2, 3,5a 8 et
10 a 14) et le nombre d’interactions dans le groupe (articles 6 et 13). Aussi, des concepts
abordant I’adaptation tels que la résilience, I’empowerment et le sentiment d’efficacité sont
recensés dans cinq des programmes (articles 2, 3, 5, 8 et 12). Le stress parental et des ¢léments de
santé sont abordés dans quatre programmes (articles 2, 5, 7 et 8). La satisfaction de la vie est un
¢lément présent dans deux programmes (articles 2 et 5). Les relations familiales, par le biais de
I’adaptation et la cohésion familiales ou de la satisfaction de la vie familiale, sont évaluées dans
trois des programmes (articles 1, 11 et 12). Plusieurs programmes mentionnent I’augmentation ou
non d’activités physiques ou ’atteinte des objectifs fixés (articles 4, 6, 10, 13 et 14).

En somme, la recension des programmes montre que, méme si des articles sont recensés avec
des concepts semblables, les programmes qui en découlent abordent le handicap, le loisir et la
famille de fagon variée.

Prés de la moiti¢ des programmes impliquent directement une personne handicapée et au
moins un membre de sa famille sur le plan des objectifs du programme et des participants aux
activités du programme, mais peu sur le plan des participants aux évaluations des interventions,
puisque ce sont surtout des parents qui complétent ces collectes de données. Le contexte est
surtout dans des endroits hors du milieu de vie des familles. Les activités physiques et de plein air
sont les types d’activités les plus souvent pratiqués dans les programmes. Peu de programmes
abordent directement le loisir dans ses interventions ou ses résultats. Dans les résultats,
I’évaluation des éléments du programme est le plus souvent rapportée. Des éléments touchant a la
résilience, au stress et a la santé sont également le plus souvent communiqués. Finalement, méme
si le loisir est abordé dans tous les programmes de fagon diverse, aucun programme ne traite
spécifiquement de la question sous 1’angle de I’éducation au loisir familial de proximité pour les
familles ayant un enfant handicapé.

Discussion

Une recension d’articles inspirée de la revue de portée a été réalisée entre 2015 et 2023 afin
de recenser des programmes abordant le loisir pour les familles ayant un enfant handicapé publiés
dans des articles scientifiques depuis 2000. Cette recension visait a explorer les programmes
existants puis a mieux connaitre le réle joué par les parents dans les programmes destinés aux
familles d’enfants handicapés.

Cette recension montre que, malgré des concepts communs, ’interprétation de ces concepts
est variable. Les concepts de loisir, de programme, de parent, d’incapacité et de jeune sont tous
présents dans les programmes recensés. Malgré cette ressemblance, les programmes ont tous des
particularités selon leur utilisation de ces concepts dans la réalisation de leur programme. Les
programmes peuvent cibler un type de loisir particulier, comme le font I’article 2 pour les
techniques de massage ou les articles 4, 6, 9, 10 et 14 pour I’activité physique. Ils peuvent
également préciser un type de handicap particulier pour le jeune, comme dans les articles 6, 8, 9,
10, 12 et 13 ou un type de parent participant particulier, comme les méres dans les articles 3 et 4.
De plus, tous les programmes recensés accordent une importance a la famille. Certains
programmes impliquent plusieurs membres différents (enfant, fratrie, conjoint ou parents),
comme les articles 1, 2,4, 6,9, 11, 12, 13 et 14. Kelly (1995) et King et al. (2009) ont montré
que la famille influence le développement de I’enfant. L’OMS (2015) a également montré que les
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parents avaient une importance plus grande chez les enfants handicapés que chez ceux sans
handicap. Cependant, seulement six articles concernent la personne handicapée et au moins un
membre de sa famille.

Sur le plan des objectifs, les programmes ont €té recensés, puisqu’ils abordent les
concepts de loisir, de parent, d’incapacité et de jeune, mais ils répondent a différents objectifs.
Les objectifs varient entre ceux centrés sur la personne handicapée, ceux centrés sur un membre
de la famille sans cibler directement la personne handicapée ou ceux centrés sur la famille. Cette
diversité des objectifs compléte la vision que les auteurs des programmes ont sur des concepts
communs.

Quelques programmes avaient des activités ciblées pour des enfants ayant un type de
handicap précis. Cette spécification, dans la moitié¢ des programmes recensés, montre qu’il y a
une prédisposition a miser sur le diagnostic du jeune et non sur les besoins transversaux possibles
entre les diagnostics. Le fait de ne pas spécifier le type de handicap pour les participants a
recruter appuie le développement d’interventions inclusives qui répondent a un large spectre de
besoins sans étre dans une perspective d’accommodement individuel (Office des personnes
handicapées du Québec, 2009). De plus, comme I’amene Freire (2006), la participation aux
loisirs est teintée par les conditions favorables pour la réalisation d’expériences positives. Ainsi,
st les loisirs offerts dans la communauté avaient une vision inclusive en réduisant les obstacles
environnementaux, les efforts des parents pour participer seraient moindres et les situations de
participation sociale seraient augmentées (Fougeyrollas, 2010).

Les parents d’enfants handicapés défendent régulierement I’acces a des services de loisirs ou
des activités adaptées dans leur communauté (Schleien et al., 2014). Tous ces efforts ameénent
une fatigue chez ces parents (Dattilo, 2017a). Des programmes abordent la santé mentale des
parents. Plusieurs programmes ciblent également seulement les parents comme participants aux
activités. Ainsi, cet accent mis sur les parents rappelle qu’une diminution du stress chez les
parents permet d’optimiser les relations conjugales et familiales (Gerstein et al., 2009), puis la
participation a des loisirs (King et al., 2009; Steca et al., 2011). Steca et al. (2011) mentionnent
que le sentiment de compétence du parent permet une meilleure participation future dans les
loisirs de son enfant handicapé. Ainsi, malgré cet aspect moins familial du loisir impliqué dans ce
programme, le parent influence tout de méme la pratique de loisir des membres de sa famille. De
plus, la famille est un regroupement ou les membres s’influencent mutuellement (Pourtois et
Desmet, 2002). En ce sens, les bienfaits individuels du loisir vécu peuvent influencer la
dynamique familiale et entrainer des bienfaits collectifs comme le stipulent Dodd et al. (2009).

La durée des programmes était variable dans les articles sélectionnés. L’efficacité d’un
programme est tributaire de 1’adéquation de sa durée et de son intensité en fonction des objectifs
¢tablis (Chen, 2005). Quinn-Patton et Campbell-Paton (2022) font ressortit I’importance de
prendre en compte le niveau d’exposition a I’intervention dans le processus d’évaluation. Le
dosage (% du programme suivi) ainsi que 1’intensité de la participation (niveau d’engagement
dans les activités) sont deux éléments étroitement liés a la durée des programmes et des activités.

Ces durées des programmes et des activités sont intéressantes a considérer a la lumiere du
quotidien des parents d’enfants handicapés. Celui-ci ameéne souvent plusieurs défis et obstacles
pour les membres de la famille (Falik, 1995). Dans une perspective de développement de
programme, il est intéressant de considérer cet aspect afin que les activités du programme soient
percues positivement et non comme une tache supplémentaire dans le quotidien déja chargé de
ces familles (Iwasaki & Schneider, 2003).
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Des contextes d’intervention variés ont été recensés dans les programmes. Plusieurs sont
dans des milieux davantage organisé€s, comme un centre adapté, un centre aquatique ou un
gymnase. La présence de programmes se déroulant dans des centres adaptés rappelle la
propension a développer des activités pour les enfants handicapés dans une perspective
thérapeutique comme 1’ont démontré Anderson et Heyne (2012) et Carbonneau (2018). Il est tout
de méme intéressant de constater que quelques contextes d’intervention des programmes recensés
sont a I’intérieur ou en plein air. Des programmes en ligne ont également été recensés. Cette
forme de programme montre que le recours aux technologies numériques fait partie du quotidien
et des habitudes de vie des familles (Berge et al., 2009 ; Pronovost, 2017b). Il s’agit d’une forme
de programme développée de plus en plus souvent afin de restreindre les contraintes
géographiques et temporelles (Keller & McDade, 2000; Morawska & Sultan, 2016). Datillo
(2017a) écrit que le loisir se déroule davantage dans le contexte familial qu’ailleurs et Melton et
Zabriskie (2016) et Hodge et Wikle (2022) précisent que le loisir familial réalisé dans le milieu
de vie est le plus significatif. Néanmoins, dans les programmes recensés, peu se déroulent dans le
milieu de vie des familles. Les activités familiales sont surtout de type hors de I’ordinaire, selon
le mod¢le de loisir familial de Zabriskie et McCormick (2001).

Le role des parents dans les programmes recensés est variable, allant des participants
principaux du programme a des participants avec les membres de leur famille ou a un soutien
pour leur enfant. Si certains programmes abordent directement les activités familiales comme
¢léments centraux, en revanche, certains voient le parent comme un intervenant afin qu’il guide
son enfant handicapé ou un membre de la fratrie. Il prend part comme courroie de transmission
entre le programme et I’enfant handicapé et non comme un participant a part enticre au
programme. Ces programmes visent a apprendre des notions aux parents pour que les enfants
puissent pratiquer des loisirs. Dodd et al. (2009) et King et al. (2009) proposaient d’outiller les
parents afin que les familles pratiquent des loisirs familiaux. Dans une optique de loisir familial,
il est nécessaire d’ impliquer le parent pour que cette activité ne soit pas considérée comme une
tache supplémentaire a effectuer (Shaw et Dawson, 2001; Trussell, 2016). Il importe ainsi de
prendre en considération le parent et ses besoins pour optimiser la suite du programme et son
appropriation par les familles participantes (Dattilo, 2017a; 2017b; Davey et al., 2015).

Le loisir est souvent utilis€ comme un moyen d’arriver a un objectif différent et peu de
programmes abordent le loisir a part enticre. Il est un concept dans 1’ensemble des programmes,
mais seulement deux des programmes abordent le loisir directement dans leurs activités et leurs
résultats. Les activités de loisir ont pourtant été largement étudiées dans la littérature scientifique
et de multiples programmes d’éducation au loisir sont développés (Anderson, 2020; Dattilo,
2015). De plus, neuf des programmes abordent le loisir dans une perspective d’activité physique
et de plein air et deux dans une perspective culturelle. Cet €lément corrobore les propos sur la
vision populaire du loisir comme une activité physique, majoritairement. La politique du loisir du
gouvernement du Québec qui s’intitule « Au Québec, on bouge » illustre cette propension a miser
davantage sur le sport et 1’activité physique que sur le loisir plus largement entendu (ministére de
I’Education et ministére de 1’Enseignement supérieur, 2017). Pourtant, plusieurs auteurs mettent
en évidence I’importance d’aborder la notion de loisir plus largement et en parlent plutot en
termes d’expérience vécue (Freire, 2013; Hood et Carruthers, 2013; Kleiber, 1999). Freire
explique que I’intégration de loisirs dans la vie dépasse grandement la pratique d’activités et
s’opérationnalise autour du quoi (ce qui est fait), du comment (contexte de participation) et du
qui (a savoir, qui sont les partenaires). Les écrits de Melton et Zabriski (2016) ainsi que de Hodge
et Wikle (2022) mettent en exergue le role porteur de 1I’expérience de loisir dans la dynamique
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familiale. Plus qu’une activité, le loisir représente un contexte de vie propice a I’épanouissement
des personnes et au renforcement des liens sociaux. Il importe ainsi de se préoccuper de soutenir
un changement de conception du loisir et une prise de conscience du rdle prégnant du loisir pour
bonifier la dynamique familiale.

Cette recension des programmes montre que le loisir familial réalisé dans le milieu de vie est
encore peu abord¢ et que les parents et leur enfant handicapé ne sont pas toujours au centre de ces
programmes. Les résultats de cette analyse invitent a différencier les besoins des parents en
matiere de loisirs familiaux de ceux des enfants handicapés qui sont pris en compte dans les
programmes recenses.

Conclusion

Les résultats montrent que le parent est le principal participant a I’évaluation d’un
programme, que celui-ci soit un programme uniquement pour les parents ou un programme ou le
parent apprend et transmet des notions a son enfant. Cependant, aucun programme d’intervention
incorporant le loisir ne touche I’ensemble de la famille et ne propose des séances pour réaliser
des loisirs familiaux au quotidien. Il s’agit souvent de loisirs effectués a 1’extérieur du milieu de
vie ou d’activités proposées par le programme sans tenir compte de la réalité et des besoins des
parents. Au-dela de dresser le portrait des programmes pour les personnes handicapées et leur
entourage, cette recension invite a s’engager dans un processus de réflexion autour des besoins
des parents d’enfants handicapés en mati¢re de loisir familial se déroulant dans leur milieu de vie
en y impliquant les parents et les enfants comme participants. De nombreux programmes
recourent au loisir comme une intervention, utilisent les parents comme intervenant ou proposent
des loisirs familiaux hors des milieux de vie. Les résultats de cette revue de portée incitent plutot
a développer des initiatives visant a impliquer les parents dans 1’¢laboration de leurs loisirs
familiaux pour qu’ils répondent a leurs besoins. L’analyse de cette recension était surtout axée
sur le type de programme et I’implication des parents dans les activités et non sur les effets de ces
programmes ni sur les bienfaits du loisir familial. Néanmoins, la recension des programmes met
en lumiere des résultats pertinents pour 1’élaboration de futurs programmes d’éducation au loisir
familial et d’interventions aupres de familles ayant un enfant handicapé. De ce fait,
I’autodétermination et la prise de décision des parents sont des aspects importants a considérer
pour développer un programme afin que les expériences positives de loisir familial vécu dans le
milieu de vie se reflétent sur leurs futures expériences de loisir dans la communauté.
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Education au loisir familial avec un enfant handicapé et les besoins des

parents

Plusieurs recherches ont démontré que le loisir familial améne de multiples bienfaits
pour les familles autant sur le plan de la cohésion et ’adaptabilité familiales que celui
de leur qualité de vie générale. Cependant, le quotidien des familles vivant avec un
enfant handicapé est rempli de plusieurs défis et la place du loisir dans ce milieu de
vie peut étre moins importante. L’objectif de cette recherche est d’explorer les
besoins en loisir familial des parents d’un enfant handicapé. L’analyse des groupes
de discussion présente la place accordée au loisir dans leur vie, I’influence de la
dynamique familiale et les types de pratiques ainsi que les obstacles. Des besoins et

des formes d’aide désirées sont aussi abordés.

Keywords: leisure education, family, disability, family need

Mots-clés : éducation au loisir, famille, handicap, besoins
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Introduction

Le loisir familial améne plusieurs bienfaits pour la famille (Hodge & Wikle, 2022; Melton,
2017; Zabriskie & McCormick, 2001). Pour les familles ayant un enfant handicapé', le loisir
familial peut renforcer la qualité de vie familiale et le développement des compétences a long
terme pour les enfants (Mactavish & Schleien, 1998, 2004; Sharaievska & Burk, 2018). Les
bienfaits acquis durant ceux-ci peuvent étre présents durant toute la vie (Stan, 2012).

Le loisir familial peut étre séparé en deux catégories soient les loisirs vécus au
quotidien demandant peu de ressources financiéres comme jouer dehors, les repas en
famille, les jeux vidéo, regarder la télévision et jouer a des jeux de table puis les loisirs hors
de I’ordinaire, comme les vacances, les voyages et les visites au parc d’attractions
(Zabriskie & McCormick, 2001). Melton (2017) précise ce modele en ajoutant 1’¢lément de
nouveauté de I’environnement de I’activité et le degré d’interactions familiales. Dans ce
modele, les types d’activités sont davantage nuancés et présentent I’iniquité entre les
différentes activités et les relations familiales (Melton, 2017). Une activité dans un nouvel
environnement amene un faible accent sur les relations familiales et une activité récurrente
permet une attention plus importante sur les relations familiales (Melton, 2017).

La plupart des temps libres ont lieu a la maison avec la famille, ainsi les différents

membres deviennent souvent les premiers partenaires des activités de loisir

! Les auteurs adhérent au cadre du MDH-PPH, en accord avec I’Office des personnes handicapées
du Québec, et ils ont choisi d’utiliser le terme « enfant handicapé » et de le définir comme :
« toute personne ayant une déficience entrainant une incapacité significative et persistance et
qui est sujette a rencontrer des obstacles dans I’accomplissement d’activités courantes »

(Office des personnes handicapées du Québec, 2004).
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(Dattilo, 2017a). Il importe de préciser que la diversité des familles est de plus en plus
présente amenant des dynamiques et des réalités différentes (famille biparentale, famille
recomposée, famille monoparentale, famille homoparentale, etc.; Pronovost, 2017a; Saint-
Jacques & Drapeau, 2009). La parentalité est un concept multidimensionnel ou I’exercice,
la pratique et les responsabilités parentales évoluent avec le temps et selon les contextes
dans lesquels la famille se trouve (Lacharité et al., 2015). Les péres sont davantage investis
que les générations précédentes méme si on ne peut parler d’un équilibre dans les taches et
responsabilités (Dubeau & Devault, 2009; Pronovost, 2017b). La famille est un concept
complexe a définir et, dans le présent article, elle sera définie comme une cellule sociale
comportant au moins une relation entre un parent et un enfant ou chacun est lié soit
biologiquement, soit 1également, soit par choix (Saint-Jacques & Drapeau, 2009).

Les facons dont les parents incluent des loisirs dans leur mode de vie différent d’un
parent a I’autre et influencent nécessairement les enfants (Barnett & Chick, 1986; King et
al., 2009). Par exemple, les meéres semblent intéressées davantage au développement
relationnel et émotionnel alors que les peres sont motivés a pratiquer des loisirs familiaux
pour transmettre des compétences techniques (Harrington, 2013). Lors de la planification
de loisir familial, les parents utilisent délibérément les loisirs pour renforcer les liens
familiaux, I’éducation des enfants et plusieurs autres résultats (Shaw & Dawson, 2001).
D’autant plus que le loisir est une voie possible pour apprendre & surmonter les situations
stressantes et développer un mode de vie actif propice a une meilleure qualité de vie pour
I’ensemble de la famille (Iwasaki & Mannell, 2000). Le jeu avec ses enfants représente

¢galement une activité ayant une grande valeur de résilience (Barudy & Dantagnan, 2007).
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Dans les familles avec un enfant handicapé, les parents sont souvent tres investis
(Badia et al., 2013; Dionne et al., 2006). La présence d’un handicap chez I’enfant affecte la
parentalité correspond a une expérience triadique pour I’enfant, I’environnement et
¢galement la famille de celui-ci (Falik, 1995). De plus, ces jeunes sont plus dépendants de
leurs parents durant leur vie que les personnes sans handicap (Organisation mondiale de la
santé, 2015). Les déplacements, les activités pratiquées, les couts de ces activités sont
davantage influencés par les parents de ces personnes que celles sans handicap (Badia et al.,
2013). Les parents peuvent ainsi étre des facilitateurs ou des obstacles pour la participation
de leur enfant et influencer leur inclusion (Edwards & Da Fonte, 2012). Plusieurs travaux
de recherche ont étudié les besoins des parents d’enfants handicapés (Almasri et al., 2012;
Bourke-Taylor et al., 2014; Dattilo, 2017a). Ceux-ci peuvent vivre des défis sur les plans de
la condition du jeune, financier, familial, temporel et communautaire (Almasri et al., 2012;
Jones, 2003). Les parents doivent gérer les besoins individuels des membres en plus des
besoins collectifs de la famille et trouver un équilibre dans la satisfaction de ces différents
besoins (Dattilo, 2017a). Les parents peuvent aussi avoir d’autres besoins a combler
(travail, taches ménageres, etc.) avant d’entreprendre des loisirs avec leur enfant handicapé
(Almasri et al., 2012; Dattilo, 2017a).

L’acces a des services de loisir pour les parents d’enfants handicapés peut étre ardu
et demander beaucoup d’efforts (Jones, 2003; Wright & Taylor, 2014). Une fatigue peut
étre ressentie a force de devoir toujours tout faire pour que leurs jeunes participent a des
activités de loisirs dans la communauté (Schleien et al., 2014). Les efforts a mettre pour
intégrer un enfant handicapé peuvent rendre ’activité de loisir moins attrayante (Cagran et

al., 2011; Jones, 2003) et mener a une éventuelle marginalisation (Devine, 2003). Le
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manque d’opportunités a I’extérieur de la maison amene les enfants a apprécier davantage
les activités en famille (Dattilo, 2016; Mactavish & Schleien, 2004). Cependant, le loisir
familial peut étre per¢u comme un luxe demandant des dépenses et un événement
spécifique (Navajas Hurtado, 2016).

Les expériences passées et les avantages percus de la participation sociale des
familles ayant des d’enfants handicapés viennent influencer le choix des activités familiales
et leur perception des effets sur ses membres (Davey et al., 2015). La participation sociale
de la famille est un déterminant clé de la participation des enfants handicapées aux activités
sociales et de loisirs (King et al., 2006). Chiarello et al. (2016) ajoutent que les relations
familiales, I’intégration sociale dans la communauté et les attentes envers 1’enfant
favorisent la participation a des activités familiales et de loisir. De ce fait, des familles qui
participent a des activités de loisir communautaires influencent positivement la
participation sociale de I’enfant handicapé dans la communauté (Davey et al., 2015; King et
al., 2006).

L’éducation au loisir aide les personnes a intégrer dans la vie des expériences de
loisirs facilitant la joie, la croissance personnelle et le bien-étre (Carruthers & Hood, 2011;
Cohen-Gewerc & Stebbins, 2007). Elle supporte les familles a acquérir les compétences,
les connaissances et les ressources nécessaires pour créer des opportunités de loisirs et
méme pour accéder a des programmes de loisir dans la communauté (Shannon et al., 2016).
Les premiers principes de I’éducation au loisir sont la conscience du loisir, la conscience de
soi, les habiletés de loisir et les ressources de loisirs (Mundy, 1998). Dattilo (2015) propose
un nouveau modele qui met en évidence la valeur du développement d’une éthique, de

I’acquisition de connaissances et de compétences, de la gestion des défis, de la prise de
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conscience de soi et de I’exploration des opportunités. L’éducation au loisir permet donc de
développer la conscience du loisir, des ressources en plus d’acquérir des compétences pour
participer a des loisirs tout au long de sa vie (Dattilo, 2017b).

Cela représente également une avenue favorable pour le développement de
I’autonomie des personnes handicapées (Mactavish & Mahon, 2005). L’approche centrée
sur la famille est une avenue recommandée pour avoir de meilleurs résultats lors d’une
intervention (Dunst & Trivette, 2009) telle que d’amener les parents a pratiquer du loisir
familial. De plus, 1’éducation au loisir se doit d’étre entreprise de fagon proximale et
volontaire et non comme une intervention de masse pour les personnes n’ayant pas
nécessairement les outils ou le soutien nécessaire a leur essor personnel et familial (Cohen-
Gewerc, 2012).

Avant d’entreprendre une démarche de développement de programme d’éducation
au loisir familial pour les parents d’enfants handicapés, il importe de mieux connaitre les
besoins des parents d’enfants handicapés et de les impliquer dans ce processus de

développement.

Objectif et question de recherche

Etant donné 1’importance du loisir quotidien dans le milieu de vie des familles vivant avec
un enfant handicapé, il semble primordial de mieux saisir les besoins des parents sur le plan
des loisirs familiaux se déroulant dans le milieu de vie. La présente étude vise a répondre a
la question suivante : quels sont les besoins des parents d’enfants handicapés sur le plan du

loisir familial?
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Méthodologie

Cette ¢tude qualitative s’inscrit dans une démarche plus large qui vise le développement
d’un programme d’éducation au loisir pour les parents vivant avec un jeune handicapé. De
nature exploratoire et interprétative, elle cherche a brosser un portrait des besoins des
parents d’un enfant handicapé en regard de 1’inclusion de loisir familial dans leur vie

quotidienne.

Participants

L’¢échantillon, recruté sur une base volontaire, est compos¢ de 14 parents d’enfants
handicapés. Les critéres d’inclusion étaient que les enfants de ces parents devaient étre agés
d’au moins 3 ans et que les parents devaient vivre ou avoir vécu des difficultés a intégrer
les loisirs dans leur vie familiale. Cet échantillonnage constitué de volontaire va de pair
avec la nature exploratoire de 1’étude et permet de recruter des participants qui s’identifient
aux criteres d’inclusion.

Les participants sont majoritairement des meres (71 %). Un pere et une mére sont
en couple. Le type de famille représenté est variable : il y avait une majorité de familles
nucléaires (71 %), des familles séparées (29 %) et une famille reconstituée. Pour les
familles séparées, tous les parents avaient un seul enfant et la garde de celui-ci une semaine
sur deux.

Une majorité des répondants avaient deux enfants ou plus (72 %) et, dans 50 % des
cas, le jeune handicapé était le dernier enfant. Les jeunes des parents interrogés avaient
pour la plupart des diagnostics multiples et la majorité des jeunes fréquentant I’école était

dans des classes adaptées (90 %). Les Tableaux 1 et 2 montrent les différentes
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caractéristiques des parents participants et des jeunes handicapés selon le groupe de

discussion.

[Insérez Tableaux 1 et 2 ici]

Collecte de données

Des groupes de discussion ont été privilégiés afin que les parents puissent répondre
librement, nuancer leurs réponses et interagir entre eux sur une thématique commune
(Maltais et al., 2021). Le déroulement des groupes de discussion a été semblable pour tous
les groupes de discussion ou une introduction et un rappel des objectifs et des enjeux
¢thiques ont été abordés, les parents ont signé le formulaire de consentement puis les
questions ouvertes pour engager la conversation entre les parents puis une conclusion
abordant la suite de la recherche. Un guide d’entretien a été élaboré avec six grandes
questions pour favoriser les échanges, mais la discussion a été ajustée selon les propos et
les questions des participants (Maltais et al., 2021).

Les sujets proposés aux participants étaient les expériences de loisir, les intéréts, les
besoins et les formes d’aide désirées. Ce guide d’entretien visait a mettre en lumiere les
conceptions du loisir, I’influence de la dynamique familiale, les obstacles a 1’intégration,
les besoins et les formes d’aide désirée. Le Tableau 3 présente les grandes questions du

guide.

[Insérez Tableau 3 ici]
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Déroulement

Le recrutement des participants s’est effectué par le biais d’organismes ouvrant aupres de
personnes handicapées au Québec ou ceux-ci établissaient le contact entre les parents
intéressés et 1’auteure principale. Trois groupes de discussion ont été réalisés en présentiel
entre le mois de novembre 2016 et le mois de février 2017. Un premier s’est déroulé en
région €loignée (n = 5 parents), un en région semi-urbaine (n = 4 parents) et un dans une
région urbaine (n = 5 parents). La région ¢loignée ciblée était tout de méme dans une
communauté¢ urbaine située dans une région qualifi¢e de rurale et €loignée de poles urbains
d’importance. Lors du premier groupe de discussion, tous les parents se connaissaient et
¢taient membres de 1’association de loisir pour les personnes handicapées ou le groupe s’est
tenu. Lors des deux derniers groupes de discussion, aucun des participants ne connaissait
les autres et certains ne correspondaient pas a la région sélectionnée. Par exemple, dans le
groupe réalisé dans un milieu urbain, deux participants habitaient dans une région
périphérique du grand centre urbain. Chaque groupe de discussion a duré environ 90
minutes.

Les groupes de discussion étaient enregistrés, puis transcrits en verbatim. Un
certificat d’éthique a été émis par le Comité d’éthique a la recherche avec des étres humains

de I’Université du Québec a Trois-Riviéres>.

Stratégies d’analyse des données

Les données ont été analysées suivant la méthode d’analyse thématique qui consiste dans le

repérage, le regroupement et 1I’examen discursif de thémes abordés dans un corpus (Paillé

2 Le numéro du certificat éthique était CER-16-224-07.14 et il a été émis le 8 juin 2016.
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& Mucchielli, 2016). Les données ont été analysées avec le logiciel NVivo 8. Un arbre de
code thématique a été créé au départ selon les thémes abordés durant les groupes de

discussion, puis il s’est bonifié¢ au cours de la lecture des données.

Résultats

Les résultats se regroupent en trois grandes sections soit les facteurs d’influence sur la

participation en loisir, les besoins et les formes d’aides.

Facteurs d’influence sur la participation en loisir

Les facteurs d’influence répertoriés sont la place accordée au loisir, la dynamique familiale

et les obstacles a I’intégration.

Place accordeée au loisir dans la vie

La place que les parents donnent au loisir dans leur vie a été un théme majeur lors des
groupes de discussion. Les expériences de loisir citées par les parents font ressortir trois
dimensions décrivant cet élément, soit la valeur accordée au loisir, les motivations a
pratiquer des activités et les contextes de loisir.

La valeur accordée au loisir se refléte dans les attitudes des parents face aux loisirs
et dans les efforts et actions mis en place pour pratiquer ces loisirs. Une question posée
dans le Questionnaire sociodémographique concernait les loisirs pratiqués par leur enfant
handicapé. Pour certains participants, il y avait un décalage entre les loisirs qu’ils avaient
inscrits dans le questionnaire et les loisirs exprimés lors du groupe de discussion. Pour

plusieurs parents, il était difficile de cibler les loisirs pratiqués par le jeune et la famille. Le
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premier réflexe était souvent de penser aux activités organisées ou les grosses activités
annuelles, telles que les vacances ou les escapades comme le présente cet extrait :
« Est-ce qu’on peut avoir un break? Il y a assez des obligations a [’école/...] Un loisir,
c’est censé d’étre agréable puis qu’on est du plaisir pas d’étre tout le temps ses dents
puis a se dire “est-ce qu’il va se passer de quoi” [...] Ca prend beaucoup d’énergie et

la, tu arrives dans les loisirs, un moment donné tu fais “bof je pense qu’on va laisser

faire pi on va rester a maison on écoutera des films on jouera dans trampoline on ira
prendre des marches.” » (Elise)

La motivation des parents a participer a des activités de loisir pour leur jeune
handicapé, a s’impliquer dans des organisations offrant des activités et a mettre beaucoup
d’efforts et a persévérer dans la pratique de loisir était une autre dimension importante du
discours des parents. Un parent explique bien la situation :

« C’est difficile, au niveau des temps libres, la seule affaire qu’il est vraiment réceptif

a faire, c’est les jeux vidéo, en deuxieme lieu, la télévision, le reste ¢a ne l'intéresse

pas, le reste, ¢a demande négociation et énergie. » (Bonnie)?

En revanche, certains parents de jeunes enfants montrent une volonté a déployer

toute 1’énergie nécessaire pour que leur enfant pratique une activité de loisir comme le

montre cet extrait :

« On me dirait : “tu n’as pas le choix, c’est le mardi soir” regarde j’ai envie qu’elle le
fasse je vais y aller le mardi soir. Je vais adapter mes affaires, je vais adapter mon
horaire, je vais adapter la sienne aussi pour pas qu’on soit en surcharge et qu’elle

aille du plaisir et que le lendemain, elle soit capable de se lever pour aller a [’école. Je

3 Les prénoms des parents sont fictifs pour conserver la confidentialité.
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vais toute jongler avec tout ¢ca pour que ¢a fit ¢ca ne sera peut-étre pas rond parfait ¢a
risque d’accrocher, un peu carré, mais ce n’est pas grave. » (Elise)

Plusieurs contextes de loisir ont été abordés lors des groupes de discussion. Ils
peuvent Etre synthétisés en trois catégories : le loisir individuel, le loisir familial et le loisir
dans la communauté. Ces catégories rassemblent autant des loisirs organisés que des
activités plus spontanées. Le loisir individuel représente le loisir que le parent ou le jeune
handicapé pratiquent seuls. Pour le parent, la lecture, la rénovation, la course a pied et la
télévision sont des exemples de loisir pratiqués. Une mere explique bien ces loisirs qu’elle
pratique lorsqu’elle est toute seule : « Quand je suis toute seule, c’est beaucoup Netflix puis
la télévision. Je décroche, je n’ai pas le goiit de sortir, je fais mon ménage puis j écoute la
télé. » (Gabrielle). Pour les loisirs individuels des jeunes handicapés, il s’agit de loisirs
pratiqués a la maison, tels que les jeux vidéo, la télévision, le trampoline, les jeux de table
ou la peinture.

Les loisirs familiaux font partie des thémes centraux abordés lors des groupes de
discussion et ils peuvent étre divisés en loisirs organisés et en loisirs quotidiens. Les loisirs
organisés incluent tant les vacances estivales et les voyages que les sorties. Les loisirs
quotidiens rassemblent les sorties au parc, le vélo, la baignade, la raquette, la glissade. Un

pere montre bien la diversité des loisirs qu’il pratique avec sa fille ayant un TDAH sévere :

« Je fais beaucoup de sports de plein air, on est tout le temps dehors, méme quand
qu’il ne fait [pas beau], peu importe la température, elle veut aller dehors. On va
dehors, on fait de la raquette, du patin, beaucoup de marche, [’hiver, sport de glissade

aussi ’été du vélo. » (Benjamin)
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Pour les activités dans la communauté, ils représentent autant les loisirs adaptés que
les loisirs offerts par la municipalité. Ces loisirs amenent une perspective différente des
deux autres contextes de loisir. Ils demandent des interactions avec d’autres personnes dans
le groupe, que ce soient les autres jeunes, leurs parents ou les moniteurs des activités.
L’équitation thérapeutique, les activités thématiques, la natation et le soccer adapté sont des
exemples de loisirs effectués par les jeunes handicapés dans leur communautg.

Bien que plusieurs parents rapportent pratiquer certains loisirs avec leur enfant
handicapé cela demeure difficile. Notamment, les parents ont exprimé le besoin d’avoir des

connaissances sur les loisirs a pratiquer au quotidien avec leurs enfants :

« Je ne sais pas trop quoi faire [...] un guide ou quelque chose qui me dit qu’est-ce qui
est possible de faire avec [mon fils]. Je connais mon enfant, mais je ne sais pas trop,
dans le quotidien [...] on n’a plus d’idées. Qu’est-ce qui pourrait y tenter de faire. De
toute fagon, c’est la seule personne handicapée de mon entourage, c’est un
apprentissage aussi. Donc des idées d’activités a la maison pas nécessairement pour
sortir. » (Emilio)

Ces ¢léments peuvent refléter une cible d’intervention sur le plan de la conscience

du loisir et de toutes ses possibilités.

Dynamique familiale et pratiques de loisir

Durant les groupes de discussion, plusieurs dynamiques familiales ont ét¢ observées et
celles-ci regroupaient des parents séparés ou non, des enfants agés et des familles
nombreuses. L’analyse des groupes de discussion montre que malgré leurs différences, les
dynamiques familiales influencent la pratique de loisir et sont ainsi un aspect important a

considérer. En effet, les pratiques de loisir de la famille changent selon la dynamique
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familiale propre a chaque famille. La présence de fratrie, le type de famille, les horaires de
travail des parents et la présence de la famille élargie sont des aspects qui influencent les
expériences de loisir des familles ou vit un jeune handicapé. Ces extraits montrent

I’influence des membres de la famille sur le jeune handicapé :

« C’est la deuxieme année qu’[ils] font du soccer adapté et qu’[ils] vont au Défi
Sportif a Montréal [ ...] elle a aussi sa compétition comme son frere donc ¢a a aidé a

ce qu’elle embarque parce que c’est comme son frere. » (Elise)

« Ce qu’on trouve le plus dur avec mon conjoint, c’est qu’on ne peut pas faire
d’activités familiales parce que Mathieu [l’enfant sans handicap] trouve ¢a dur aussi
parce qu’en une seconde, Dany [son frere handicape] peut étre bien de bonne humeur
puis faire des crises, crier, taper, mordre, faire tous les comportements. Donc on ne
peut pas sortir de la maison avec parce que méme s’il est de bonne humeur le matin, si
on sort [...] il y peut se mettre a faire des crises donc on ne peut rien faire en famille. »

(Anna)

Comme on le voit, la présence de fratrie est un facteur a considérer dans les loisirs
familiaux, puisqu’elle peut agir comme un facilitateur ou un obstacle, selon le contexte. La
fratrie et les parents a proximité offrent des occasions de pratiquer des loisirs ensemble,
d’étre dans un environnement différent et d’organiser des voyages en famille. La présence
de la famille ¢élargie ameéne des avantages pour les parents de jeunes handicapés, comme en

témoigne ce passage :

« Mes beaux-parents ne sont pas trés loin [...] quand on va chez eux, c’est certain
qu’il faut amener son sac a dos avec son pyjama [...] On est obligé de décider ¢a avec
les grands-parents, si on va chez vous, Bruno couche parce que c’étaient toujours des

crises, il ne voulait pas partir, il aimait trop ¢a rester. » (Lisa)
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Obstacles a l'intégration

Les obstacles vécus par les parents peuvent étre catégorisés en obstacles personnels et
obstacles environnementaux. Les obstacles personnels sont en lien autant avec le parent
qu’avec I’enfant handicapé. Chez les parents, les obstacles a la pratique de loisirs référent
au vieillissement de ceux-ci ainsi qu’au manque de temps libre et de ressources financieres.
Pour les obstacles qui concernent les jeunes, 1’age de ceux-ci, leurs caractéristiques
personnelles et le degré de sévérité du handicap viennent teinter les activités de loisir
pratiquées. Une mére exprime bien le manque de temps libres : « Je n’en ai pas de temps
libres, c’est tout, je m’occupe de mon fils 24 heures sur 24. » (Maggie). Le vieillissement
influence également les capacités physiques des parents et réduit les mouvements et la

force de ceux-ci :

« On veut qu’[il] reste encore longtemps avec nous autres dans son milieu familial

parce qu’on sait qu’un jour on le sait toutes qu 'un jour il va aller en résidence [on

n’aura pas le choix (Maggie)] je vais y aller un jour aussi la. » (Laura)

Les loisirs pratiqués par les familles sont influencés par la sévérité des incapacités
du jeune et son age. Les parents d’enfants en plus bas age semblent étre davantage a la
recherche d’activités de loisir et de moyens de réaliser des loisirs que les parents d’enfants
plus agés. Notez que les parents d’enfants plus agés ayant participé a I’étude ont également
des enfants qui sont plus lourdement handicapés que les enfants plus jeunes. Le
vieillissement des enfants les amene a ne plus pouvoir fréquenter le milieu scolaire. De ce
fait, ces enfants sont a la maison et les parents restent avec eux, ce qui devient parfois

exigeant :
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« On parle loisirs, mais comme moi elle a 22 ans [ma fille], elle va a ’école et il y a
du CRDI au travers de tout ¢a. En septembre prochain, il n’y aura plus d’école et moi
Jje suis a la retraite [ ...] je ’aime gros, mais faire le clown avec toute la journée,

J aurais d’autres choses a faire plus intéressantes. » (Charles)

Les trois groupes de discussion dénoncent le manque d’offres et de ressources. Une

meére 1’explique bien :

« Je ne sais méme pas si ¢a se fait [...] par exemple a la semaine de relache, il y a
quelque chose d’organiser par la ville toute la semaine et ce n’est pas mentionné,
“Est-ce qu’il y a de I’accompagnement? Est-ce qu’il y a une possibilité?”. Je n’ai pas
le goiit d’étre obligé de changer d’idées [...] Bien souvent je ne vais méme pas

m’essayer parce que ce n’est pas assez offert. » (Gabrielle)

Egalement, les parents désirent des loisirs de proximité qui ne sont pas

nécessairement offerts dans un contexte adapté ou organisé :

« Je pense justement a des activites simples, des bains libres, les arénas aussi [...] les
temps libres ou il n’y a pas nécessairement un cours qui est attitré sont trés rares puis

nous notre besoin malheureusement c’est ¢a. » (Bonnie)

Le jugement des autres lors de 1’activité est une difficulté vécue par plusieurs
parents autant en ce qui concerne les enfants que les autres parents. Une mere 1’indique tres
bien dans ce passage : « On se promene juste dans la rue puis on se fait regarder comme si

[’on était des extra-terrestres » (Lisa). Un pere pratique du ski de fond sur un terrain privé,

puisqu’il craint les jugements :

« Quand je pars en ski de fond, je le mets dans un chariot, ¢ca va bien, mais [...] j’ai
peur des jugements, je fais juste ¢a sur le terrain de mon pére qu’il n’y a pas un chat

parce que de voir un enfant coucher dans un traineau en plastique [...] le regard des
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autres ¢a peut devenir fatiguant. C’est fatiguant de devoir expliquer pourtant je sais
qu’il aime ¢a et moi aussi. » (Emilio)
Les parents se limitent également quant aux moments de fréquentation des lieux
publics pour qu’il n’y ait pas trop de personnes afin d’éviter le regard des autres. Deux

meéres expliquent cette situation :

« Les jeux d’eau, I’été au parc [...] je choisis mes heures, j'y vais le matin de bonne
heure, dimanche matin a huit heures il n’y a pas grand monde encore onze heures et
demie, je ne vais pas la [...] on choisit nos heures. » (Joséphine)

Une mére ajoute : « Je fais la méme chose qu’elle moi aussi. » (Elise).

Il serait intéressant de mettre en lumicre les besoins des parents pour faire face a ces

jugements. La maison devient souvent 1I’endroit le plus adapté pour les besoins de I’enfant :

« Avant on partait, on sortait, on avait une auto-adaptée puis on pouvait [’amener
quelque part, mais la on n’a plus d’auto-adaptée, elle est finie. Il est trop gros, on ne
peut plus le rentrer nulle part [...] quand il fait caca, il faut le changer [...] donc on
reste chez nous [...] c’est adapté. » (Pauline)

Il serait ainsi pertinent d’outiller les parents pour agrémenter ces moments a la

maison par des loisirs. Plusieurs autres besoins sont détaillés dans la prochaine section.

Besoins des parents en matieére de loisir familial

Cette section représente les besoins en matiere de loisir familial en lien avec les difficultés
exprimées par les parents, mais également avec les différentes situations vécues par ceux-ci

et leur jeune.
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Un premier besoin est d’avoir une connaissance des ressources de la région, autant
en ce qui concerne les activités adaptées que les séances en temps libres et le niveau

d’accessibilité de différentes installations :

« Si je n’avais pas été a cette rencontre-la, je n’aurais jamais su que ¢a existait [en
parlant des activités dans les écoles]. Ce n’est pas nécessairement pour le mien, mais
pour tous les enfants qui ont un handicap ou une limitation. 1l y avait plein de choses

et ¢a ne parait nulle part. Je veux dire, quand on fait des recherches sur Internet,

quelquefois on peut chercher longtemps. » (Ophélie)

Les participants ont soulevé le fait que les informations sur les activités adaptées
¢taient souvent transmises par le bouche-a-oreille entre les parents, d’ou I’'importance des
échanges entre parents. Il a été possible d’observer ce phénoméne durant les groupes de
discussion ou les parents échangeaient entre eux sur les endroits ou leurs enfants

pratiquaient des activités de loisir satisfaisantes. Ainsi, un besoin mis en lumiere est celui

de créer des moments ou les parents de jeunes handicapés peuvent échanger :

« Quand on est en groupe, tu écoutes les autres parents, tu poses des questions, c¢’est la

qu’on apprend [...] puis c’est le fun de se retrouver avec d’autres parents que le jeune

a un peu le méme genre de difficultés [...] c’est une ressource géniale. » (Elise)

Lors des groupes de discussion, plusieurs parents ont exprimé le besoin de mieux
comprendre les besoins de leurs enfants en matiere de loisir. Lorsqu’ils connaissent mieux
les besoins de leur jeune, les parents sont en mesure de les synthétiser pour les présenter a
un intervenant, un moniteur ou un accompagnateur.

Une sensibilisation de I’entourage est évidemment de mise, mais effectuer un

certain travail sur les réactions des parents face au jugement des autres serait important :
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« Ce qui serait bien, c’est que ce soit les accompagnateurs ou les gens qui organisent,
qui sensibilisent les autres enfants avant. Je pense qu’il y a un manque a ce niveau-la,
¢a pourrait étre a améliorer. 1l y aurait un travail qui se fait pour que [’enfant puisse se

sentir plus accepté. » (Joséphine)

Formes d’aide désirées des parents

Dans les groupes de discussion, une des thématiques abordées était les formes d’aide que
les parents désiraient obtenir. Plusieurs formes d’aide ont été exprimées par les parents et
elles sont directement en lien avec les obstacles et les besoins évoqués plus tot.

Pour donner suite aux besoins exprimés, il n’est pas étonnant de constater que les
formes d’aide qui émergent spontanément concernent la disponibilité a des services ou des
ressources externes pour leur donner acces a des activités telles des emplacements adaptés
pour leurs enfants handicapés, une flexibilité dans les activités dans la communauté, la

création d’outils pour les loisirs a la maison et un accompagnement personnalisé :

« Mon réve c’est qu’il aurait [...] plus d’endroits comme ¢a ou l’enfant arrive, il est

accepté inconditionnellement, ils savent déja toutes les problématiques comment dealer

avec toute sont déja tout au courant de tout. On arrive puis on se sent en confiance. »

(Joséphine)

Ainsi, un sentiment de confiance et une flexibilité dans les activités sont des
conditions gagnantes pour la pratique d’activités pour ces familles. Une des formes d’aide

demandée est la création d’outils pour les activités de loisir a la maison. Une mére montre
bien cette réalité dans cet extrait :
« Ce n’est pas évident, un moment donné moi aussi quand ¢a fait quatre jours de suite

qu’il ne se passe rien, je commence a trouver le temps long a la maison [...] plus d’outils

a la maison aussi ¢a pourrait étre pratique. » (Gabrielle)
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Un outil ou I’on retrouve toutes les ressources et les activités adaptées offertes dans
la région serait aussi pertinent pour les parents.
De plus, un accompagnement lors des activités ou la présence de ressources

humaines spécialisées seraient des formes d’aide appréciées des parents.

«Jaurais aimé ¢a faire du camping avec, mais tout seul je ne pense pas. Donc des

accompagnateurs ou aller a la place méme s’il y a du monde, mais qu’il y aurait

quelqu’un pour aider. [Joséphine ajoute : C’est vrai que ¢a serait un super service, un

genre de gardiennage, mais qu’on soit présent la [...] ¢a serait une nounou pour faire

faciliter I’activité. » (Emilio)

Ces formes d’aide sont celles qui ont été spontanément évoquées par les parents.
Cependant, les propos des parents permettent de mettre en lumiére d’autres formes d’aides

qui pourraient étre proposées pour répondre aux besoins identifiés et aider les parents a

surmonter les obstacles mentionnés.

Discussion

L’¢étude a permis de mettre en lumiére plusieurs informations sur les besoins des parents en
regard du loisir familial. La place accordée au loisir, la dynamique familiale et les obstacles
a I’intégration fagonnent la facon dont les familles pratiquent leur loisir. Les besoins
concernant la connaissance des ressources de leur région, d’échanger avec d’autres parents,
de mieux comprendre les besoins de leurs enfants en loisir et de sensibiliser les autres lors
des activités ont ét€¢ mis en lumiere par les parents. Puis des formes d’aides désirées des
parents ont été clairement exprimées par les participants telles que 1’acces a des services ou
des ressources externes, une flexibilité dans les activités offertes dans la communauté, un

outil pour les loisirs a la maison et de I’accompagnement personnalisé.
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Le loisir familial avec un jeune handicapé était un sujet central des groupes de
discussion. Les bienfaits n’étaient pas directement abordés, mais il est a penser que la
participation des parents aux groupes de discussion montre un intérét et une valeur certes au
loisir dans la famille. II est intéressant de noter que malgré 1’intérét des parents pour le
loisir familial, les parents ont parfois une représentation biaisée en y associant seulement
des activités organisées. Il semble pertinent d’¢élargir la conception du loisir chez les parents
de jeunes handicapés pour leur permettre d’optimiser la place de telles activités dans leur
vie. Il est ardu de mettre en place des actions et d’étre motivé a pratiquer des loisirs si 1’on
n’en pergoit pas pleinement la valeur. Mundy (1998) et Dattilo (2015) I’ont abordé en
misant sur un développement de connaissances du loisir comme base fondamentale de
I’éducation au loisir. Cet élément rappelle I’importance du modéle du loisir familial de
Zabriskie et McCormick (2001) pour mieux cibler les différents contextes de pratiques
d’activités en famille. Le milieu de vie des familles représente un théatre important des
pratiques de loisirs (Dattilo, 2017a; Melton, 2017). Plusieurs contextes de loisirs et
dynamiques familiales ont été abordés durant les groupes de discussion et les parents ont
spécifiés vouloir des outils pour développer le loisir familial a la maison. Ces éléments sont
encourageants surtout que les loisirs réalisés a la maison sont les meilleurs indicateurs du
bonheur (Melton & Zabriskie, 2016). Il semble utile de faire prendre conscience de
I’importance des loisirs dans leur vie afin qu’ils puissent alors mieux intégrer de telles
pratiques dans leur quotidien (Betz et al., 2004).

Les parents ont également mis en lumiére le besoin de mieux comprendre les
besoins de leurs enfants handicapés et aussi reconnaitre 1’influence des différentes

dynamiques entre les membres de la famille a proximité. Ces éléments rejoignent une
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dimension de I’éducation au loisir ou les participants doivent étre conscients pour s’éveiller
aux possibilités (Dattilo, 2017b; Mundy, 1998).

Les besoins de connaitre les services ou les ressources externes, d’échanger avec les
parents et de pouvoir utiliser un outil pour réaliser des loisirs a la maison sont des formes
d’aides évoquées par les parents. Ils soutiennent la dimension d’acquérir des compétences
et des connaissances pour des loisirs ici familiaux et dans la vie quotidienne. Cette
dimension fait partie des éléments primaires du modele de Mundy (1998) et du modele de
Dattilo (2017b). Les parents emmagasinent des connaissances et des compétences a travers
les expériences de loisirs qu’ils vivent et celles-ci influencent la participation sociale de
leur enfant handicapé (Davey et al., 2015; King et al., 2006). Les programmes rejoignant
plusieurs parents permettent de développer le lien avec les autres familles, développer leur
sens a la communauté, recueillir des informations (Sharaievska & Burk, 2018).

De plus, les parents participants ont vécu des obstacles a I’intégration des loisirs sur
le plan individuel et communautaire. Plusieurs auteurs ont relevé les obstacles que les
parents peuvent vivre (Jones, 2003; Schleien et al., 2014; Wright & Taylor, 2014). Dattilo
(2017b) le précise dans son modele que des contraintes peuvent étre présentes, mais qu’il
importe de développer des moyens pour relever les défis. Par exemple, la présence d’un
« entraineur au loisir » facilite le lien entre les personnes participant & un programme
d’éducation au loisir et les ressources de leur communauté peuvent assurer 1’atteinte d’une
expérience de loisir plus épanouissante (Dattilo, 2017b).

Certains résultats penchent davantage sur une perspective environnementale pour
améliorer les expériences des parents lors de leurs loisirs familiaux. Les besoins de

sensibiliser les autres, avoir de 1’aide pour 1’acces a des services ou des ressources externes,
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avoir acces a des activités flexibles et inclusives dans la communauté et avoir un
accompagnement personnalisé lors de certains loisirs de plus grande envergure représentent
ce type de besoins davantage extérieurs a la famille. Ils s’apparentent au besoin de
développer des compétences communautaires pour offrir des services de loisirs inclusifs et
que les parents puissent explorer les différentes opportunités (Dattilo, 2017a). L implication
de la communauté dans I’éducation au loisir aide a connaitre les ressources disponibles, a
utiliser ces ressources et étre capable de répondre a ses intéréts de loisirs de maniere le plus
autonome possible (Dattilo, 2017b). Ces résultats vont de pair avec Chiarello et al. (2016)
avec les déterminants de la participation des familles a des activités de loisirs tels que les
relations familiales, 1’intégration sociale dans la communauté et les attentes envers 1’enfant
handicapé. Le Tableau synthése 4 présente les themes relevés dans les résultats misent en

lien avec les composantes de 1’éducation au loisir.

[Insérez Tableau 4 ici]

Limites

Cette ¢tude comporte quelques limites a prendre en considération. Une premicre limite est
le type de participant recruté se présentant par le manque de diversité dans les familles
recrutées et la présence encore majoritaire des meres dans les répondants. Une autre limite
est ’application du mode¢le d’éducation au loisir dans la réalité des familles alors que
plusieurs auteurs affirment que 1’éducation au loisir devrait impliquer I’environnement et la
communauté (Anderson, 2020; Dieser, 2012). Puis, les résultats sont aussi axés sur les
besoins des parents sans prendre en considération, les besoins des enfants handicapés, de la

fratrie, de la famille éloignée et les possibles déficiences du milieu de vie et de la
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communauté dans lesquelles les familles vivent. La nature qualitative et le nombre restreint
de participants limitent la représentativité des résultats a I’ensemble des parents d’enfants

handicapés.

Conclusion

Lorsque les parents d’enfant handicapé sont interrogés sur leurs besoins sur le plan du loisir
familial, plusieurs réponses peuvent étre mises en lumiere et correspondre aux composantes
de I’éducation au loisir. En effet, toutes les composantes du modele de Dattilo (2017b) ont
¢été rapportées par les parents lors des groupes de discussion.

Ces résultats sont pertinents pour les intervenants ceuvrant en loisir ou aupres de
parents d’enfant handicapés, puisqu’ils permettent de cibler des interventions qui répondent
directement a leurs besoins. Les intervenants en loisir peuvent.

Ils aménent également une vision complémentaire aux analyses de besoins des
parents d’enfants handicapés en ciblant principalement le loisir familial se déroulant dans le
milieu de vie des familles. Peu de recherches se sont intéressées a 1’éducation au loisir
familial auprés de parents d’enfants handicapés misant sur des loisirs effectués dans le
quotidien de ces familles. Lors de recherches futures, il pourrait étre intéressant d’analyser
les prédicteurs et les déterminants des besoins des parents sur le plan des loisirs familiaux.
Il peut étre pertinent de s’intéresser aux moyens de répondre a ces besoins par le biais de
programmes et d’intervention pour les parents d’enfants handicapés. Pour les concepteurs
de programmes, il importe de se baser sur les besoins des acteurs impliqués pour améliorer
les résultats du programme (Bartholomew Eldredge et al., 2016) et les résultats de cet

article proposent une avenue en ce sens. Les résultats permettent également d’améliorer
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certains programmes existants en montrant I’importance des loisirs familiaux se déroulant
dans le milieu de vie des familles et demandant peu de ressources et de planification. Ainsi,
ces résultats montrent la pertinence d’entreprendre une démarche de développement de
programme d’éducation au loisir familial se déroulant dans le milieu de vie pour les parents
d’enfants handicapés. Il n’existe aucun programme ou le parent participe dans une optique
ou il choisit le loisir optimal pour sa famille et participe pleinement a ce loisir (Duquette et

al., soumis).
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Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des familles interrogées

Caractéristiques N (%)
Région Eloignée 536 %)
Semi-urbaine 6 (43 %)
Urbaine 321 %)
Parent participant Meére 10 (71 %)
Peére 4 (29 %)
Type de famille Biparentale 10 (71 %)
Reconstituée 1 (7 %)
Séparée 321 %)
Nombre d’enfants dans la famille 1 4 (29 %)
2 6 (43 %)
3 4 (29 %)

Tableau 2. Caractéristiques des enfants handicapés des parents interrogés

Caractéristiques N (%)
Age de ’enfant 0-5 ans 4 (29 %)
6-11 ans 5 (36 %)
12-21 ans 2 (14 %)
22 ans et plus 3 (21 %)
Types de handicap Physique 8 (57 %)
Intellectuelle 8 (57 %)
TDAH 6 (43 %)

TSA 2 (14 %)
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Tableau 3. Guide d’entretien lors des groupes de discussion

Grandes questions

o

AN S

Parlez-moi de ce que vous faites pendant vos temps libres?

Parlez-moi de vos loisirs, la place qu’ils prennent dans votre vie, I’importance que
vous y accordez.

Quels sont vos besoins en termes de loisirs?

Parlez-moi de votre vécu dans des activités de loisir avec votre jeune handicapé?
Quels sont les ressources disponibles pour vous et votre jeune en termes de loisir?
Comment serait-il possible d’améliorer vos temps libres avec votre jeune handicapé?




Tableau 4. Thémes issus de la présente étude et le lien avec les composantes du modéle

d’éducation au loisir

Thémes

Besoins liés a 1’éducation au loisir
(Dattilo,2015)

Définir la place accordée au loisir
Représentation biaisée du loisir familial

Besoin de mieux comprendre les besoins
de leurs enfants en matiere de loisir

Réaliser I’influence de la dynamique
familiale

Besoin de connaitre les services ou les
ressources externes

Echange entre les parents

Création d’outils pour les loisirs a la
maison

Présence d’obstacles a 1’intégration

Besoin de sensibiliser les autres a
I’inclusion

Besoin de sensibiliser les autres a
I’inclusion

Aide pour avoir acces a des services ou
des ressources externes

Flexibilité dans les activités dans la
communauté

Accompagnement personnalisé

Besoin de développer une conscience
du loisir (développer une éthique du
loisir)

Besoin de connaitre les besoins des
membres de la famille en regard du
loisir (prise de conscience)

Besoin d’acquérir des compétences et
des connaissances pour des loisirs
familiaux dans la vie quotidienne
(acquisition de compétences et
acquérir des connaissances)

Besoin de savoir gérer les défis
(gestion des défis)

Besoin de développer des
compétences communautaires pour
accueillir des personnes handicapées
et leur famille (explorer les
opportunités)
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Chapitre 3
L’ Intervention mapping, une approche en développement de programmes



Ce chapitre présente I’approche d’Intervention Mapping (IM) qui a été utilisée pour
le développement du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien », dont
les détails seront abordés dans le chapitre suivant. L’objectif du présent chapitre est de
caractériser I’approche d’IM dans une perspective générale. Le chapitre est divisé en deux
sections, soit les approches en développement de programmes, puis la présentation de la

démarche proposée par I’'IM.

Approches en développement de programmes
Plusieurs auteurs ont publi¢ des écrits sur le processus de développement de
programmes. Lorsqu’une intervention est développée pour des individus ou organisations,
il importe de suivre un protocole méticuleux afin d’en optimiser la valeur scientifique
(Ridde & Dagenais, 2009a; van der Maren, 2014). Les liens doivent étre explicites entre
les besoins recensés, les objectifs du programme et les fondements théoriques

(Bartholomew Eldredge et al., 2016c¢; Chen, 2015).

Porteous (2009) propose un modéle logique du programme ou il est possible
d’illustrer le contenu, les destinataires et les objectifs du programme. Cet outil permet de
visualiser le programme et est utile lors de la planification et de 1’évaluation (Chen, 2015;
Porteous, 2009). Il montre les liens entre les besoins identifiés, les ressources nécessaires

et les facteurs d’influence de I’initiative afin de cibler les objectifs d’implantation et les
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stratégies utilisées qui permettront d’obtenir les résultats a court et moyen terme.
Cependant, cette schématisation du programme montre surtout une synthése et ne permet
pas de représenter tous les volets, tels que le contexte et les influences externes. Elle est

aussi limitée dans sa capacité a soutenir le développement du contenu d’un programme.

Chen (2015) propose une approche reflétant les liens entre les parties prenantes lors
de la conception et de I’implantation du programme. Le mod¢le suggéré par I’auteur offre
une section représentant le modele d’action incluant les intervenants, le contexte, la
population et les différents protocoles, puis une section montrant le modele de changement
rassemblant les interventions, les déterminants de la problématique et les résultats.
L’ensemble de ces composantes s’inscrit dans un environnement et est comblé par les
ressources disponibles (Chen, 2015). Ce modele est intéressant, puisqu’il prend en
considération les différents acteurs touchés par I’'implantation du programme
(intervenants et participants), les ressources développées pour le programme ainsi que le
contexte de I’intervention. Si on tient compte de I’environnement, il n’est pas réellement

pris en considération dans la formulation des objectifs, des déterminants et des résultats.

Harvey et Loiselle (2009) proposent un modéle de recherche-développement en
¢ducation a la suite d’une analyse de plusieurs démarches de recherche-développement.
Ce modele se développe en cinq grandes sections, soit 1’origine de la recherche, le
référentiel, la méthodologie, I’opérationnalisation et les résultats. Chaque section se

détaille en plusieurs étapes. Les auteurs appuient le modele sur des critéres de scientificité.
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Ce modg¢le est pertinent puisqu’il est axé sur le développement d’un programme ou d’une
intervention pédagogique. Cependant, il considére peu I’environnement dans lequel la
recherche s’inscrit et les personnes participantes sont uniquement impliquées dans la mise

a I’essai lors de I’opérationnalisation.

Bartholomew Eldredge et al. (2016¢) proposent un protocole pour la planification,
I’implantation et 1’évaluation de programmes en promotion de la santé. Cette approche a
¢été retenue pour sa perspective écologique, la participation des acteurs, ainsi que le recours
a des fondements théoriques et a des données scientifiques valides (Fassier et al., 2016).
Elle fusionne les atouts du modéle logique de Porteous (2009), les théories du modele de
Chen (2015) et le modele de recherche développement en éducation de Harvey et Loiselle
(2009). Le modele développé par Bartholomew Eldredge et al. (2016¢) tient compte du
contexte et des comportements individuels a différents niveaux, comme 1’environnement
conjugal, familial, professionnel, etc. (Fassier et al., 2016). Il pourrait correspondre a la
quatrieme génération de 1’évaluation de programme ou la vision constructive est partagée
avec les principaux acteurs du programme (Ridde & Dagenais, 2009b) tels que les parents
et les personnes qui implanteront éventuellement le programme. L’implication de ces
acteurs comme partie intégrante du processus de développement de programme est en
concordance avec les ¢léments ciblés dans la quatrieme génération de 1’évaluation de

programme (Ridde & Dagenais, 2009b).
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Ces différents ¢léments montrent que I'IM est la plus intéressante pour le
développement du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien »,
puisqu’elle permet de développer un programme selon un protocole détaillant les étapes
de planification en prenant en considération I’environnement des parents d’enfants

handicapés dans toutes les étapes.

Présentation de I’approche d’Intervention Mapping et développement du
programme

Cette approche comporte six étapes: (1) le modele logique du probleme; (2) la
formulation des objectifs de changement; (3) le choix des fondements théoriques et
modalités; (4) la production du programme; (5) I’implantation du programme et (6)
I’évaluation du programme (Bartholomew Eldredge et al., 2016c). Cependant, la
démarche globale de I'IM nécessite I’apport des ressources humaines, matérielles et
temporelles dépassant le cadre possible de cette thése. Ainsi, seulement les premicres
étapes seront utilisées dans ce projet axé sur la description du développement d’un
programme. Ces étapes font partie d’un cycle de rétroaction ou, une fois I’évaluation
complétée, les étapes précédentes sont bonifiées par les données obtenues sur le terrain.

Une synthese des étapes est présentée dans le Tableau 3.
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Tableau 3

Présentation des étapes retenues de I’IM (Bartholomew Eldredge et al., 2016a)

Etapes

Eléments a réaliser

1 Modele logique du
probléme

2 Formulation des
objectifs de changement

3 Choix des fondements
théoriques et modalités

4 Production du
programme

= Créer un groupe de travail associant les parties

prenantes

= Réaliser une étude des besoins pour concevoir le

modele logique du probléme

Décrire le contexte d’intervention (population,
communauté, limites)

Formuler les objectifs finaux

Etablir les effets attendus du programme sur les
comportements (objectifs de performance et de
changement)

Spécifier les objectifs selon les comportements
attendus et I’environnement

Construire les matrices d’objectifs de changement du
programme

Elaborer le modéle logique de changement

Formuler les thémes du programme, les composantes
et la séquence du contenu

Sélectionner des fondements théoriques et les
techniques de changement pour arriver aux objectifs

= Elaborer le modéle logique théorique du programme

justifiant les objectifs et les activités

Elaborer la séquence du contenu et des €¢léments
matériels du programme

= Prétester, raffiner et produire le matériel

Modzéle logique du probléme

Le mode¢le logique du probléme vise a documenter la problématique ciblée par le

programme a partir des données existantes et en réalisant une étude de besoins aupres des

parties prenantes. Cette étape se concentre sur une approche écologique impliquant la
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personne et 1’environnement (Bartholomew Eldredge et al., 2016b). Elle présente I’écart
entre la situation actuelle et la situation désirée selon un contexte et un groupe particuliers

(Gilmore, 2012).

Le premier élément de cette étape est la constitution d’un groupe de travail. Celui-ci
collabore tout au long du programme et est composé idéalement d’intervenants du
programme ou de parents pour faciliter la participation et I’implantation du programme
(Blair & Minkler, 2009; Lacharité¢, 2009). La présence de ce comité est utile afin
d’identifier une problématique réelle et les possibles causes comportementales ou
environnementales de celle-ci (Bartholomew Eldredge et al., 2016a). Ces causes

deviendront les cibles du programme (Bartholomew Eldredge et al., 2016b).

Le second ¢lément de cette premiere étape consiste a conduire une étude des besoins
pour concevoir le modele logique du probléme. L’expression d’un besoin correspond a
I’expression d’un probléme et non a une suggestion de solution (Altschuld & White,
2010). Lors du développement d’un programme, il importe de se centrer sur le besoin
pergu par les participants (Gilmore, 2012). Lors de cette étape, une recension des données
existantes est également effectuée (Bartholomew Eldredge et al., 2016b). Cette étape
prend en considération les facteurs individuels et environnementaux qui agissent sur le
probléme de méme que les déterminants de ces facteurs (Bartholomew Eldredge et al.,

2016b).
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Le troisieme ¢élément du modele logique du probléme est de mieux comprendre le
contexte de I’intervention (Bartholomew Eldredge et al., 2016b). Ces ¢éléments
environnementaux vont également de pair avec le milieu d’intervention du programme
qui sera développé en décrivant certains facilitateurs et obstacles qui pourraient étre vécus
par les participants et durant le développement du programme. Il importe d’impliquer les
familles dans les interventions, de cerner les membres de la famille qui seront impliqués
dans le programme et de savoir comment les membres de la famille participeront aux

différentes interventions (Janzen et al., 2006).

Le dernier élément est de formuler les objectifs finaux du programme a la lumiére de
I’évaluation des besoins, des données existantes et du contexte d’intervention.
Habituellement, ces objectifs présentent les ¢léments a modifier, I’identité de la personne
qui effectuera les modifications et la période sur laquelle ces modifications seront

apportées (Bartholomew Eldredge et al., 2016b).

Formulation des objectifs de changement

L’étape suivante consiste a élaborer des objectifs de changement selon le modéle de
Bartholomew Eldredge et al. (2016c¢) afin de satisfaire les besoins exprimés par les parents
d’enfants handicapés quant au loisir familial. Ce processus pourrait également inclure
I’identification d’un manque de programmes axés sur le loisir familial de proximité ou le
parent est un membre actif. Cette étape se base sur le modele logique du probléme afin de

rédiger les objectifs de performance et de changement (Fassier et al., 2016). Les objectifs
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de performance sont les effets attendus sur les comportements dans I’environnement ou
dans la population cible. Les objectifs de changement sont les effets attendus sur les
déterminants des comportements tels que les connaissances, les compétences et
I’efficacité personnelle (Bartholomew Eldredge et al., 2016d). Par la suite, ces objectifs
sont détaillés selon un modele logique de changement ou les objectifs finaux du
programme et ceux de performance et de changement sont liés afin de s’assurer que la
problématique identifiée soit bien couverte par les objectifs (Bartholomew Eldredge et al.,

20164d).

Choix des fondements théoriques et modalités

La troisiéme étape du modele d’IM de Bartholomew Eldredge et al. (2016e) débute
avec la formulation des thémes du programme, avant de se poursuivre avec les
composantes et la séquence du contenu, puis la sélection des fondements théoriques et la
conception des applications pratiques. La participation du groupe de travail ou de la
population cible du programme est importante a cette étape afin de s’assurer d’un équilibre
entre la structure du programme, I’apport théorique et le contexte du programme
(Bartholomew Eldredge et al., 2016e). Le choix des fondements théoriques guide
I’¢élaboration des modalités du programme et s’appuie sur les objectifs de changement.
Ces assises théoriques reposent sur des fondements provenant, par exemple, de la
psychologie de la santé, de la psychologie sociale, de 1’action communautaire, de la

gestion ou de la communication (Fassier et al., 2016). Pour les modalités, il importe
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d’utiliser des méthodes d’intervention variées et d’appuyer le choix de chacune des

méthodes par de la littérature existante (Bartholomew Eldredge et al., 2016e).

Production du programme

La production du programme se divise en deux grands éléments a réaliser selon le
modele d’IM, soit élaborer la séquence du contenu et des éléments matériels du
programme, puis prétester, raffiner et produire le matériel (Bartholomew Eldredge et al.,

2016a).

Cette étape de I'IM s’appuie fortement sur les étapes précédentes, puisque les
objectifs de changement et de performance développés a 1’étape deux et les fondements
théoriques, les méthodes d’intervention et les activités ciblés a 1’étape trois guident le
matériel a développer (Bartholomew Eldredge et al., 2016f). Pour ce volet, les auteurs de
I’approche d’IM proposent de rassembler tous les ¢éléments du programme en une
séquence spatiotemporelle en y illustrant également les éléments matériels du programme
(Fassier et al., 2016). Le mod¢le logique du programme est une avenue intéressante pour
cette étape afin de représenter graphiquement les différentes composantes du programme
(Porteous, 2009). Cet outil visuel illustre de facon séquentielle comment le programme
s’opérationnalise ou devrait s’opérationnaliser, et les relations entre les activités et les
résultats (Chen, 2005). Malgré une variété de programmes, il existe des caractéristiques
communes a ceux-ci, telles que le contenu (composantes et activités), les destinataires

(groupe cible) et la raison d’étre (résultats) du programme (Porteous, 2009).
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Il importe aussi de prétester le programme afin de vérifier sa compréhension, sa
pertinence, son acceptabilité et sa faisabilité (Fassier et al., 2016). La participation des
différentes personnes impliquées dans le programme (intervenants, parents,
professionnels, chercheurs) et du comité de travail est primordiale pour cette étape

(Bartholomew Eldredge et al., 2016f).

Conclusion

En somme, I’approche d’IM est un protocole pouvant étre utilis€ pour de multiples
développements de programmes. Elle est une stratégie intéressante pour le développement
du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien » en raison de son appui
théorique, de I’implication de I’environnement dans les réflexions et de la participation de
plusieurs acteurs tout au long du processus. Cependant, la démarche globale d’IM
nécessite I’implication d’une équipe et de plusieurs ressources matérielles et temporelles.
Ainsi, les quatre premiéres étapes du protocole ont été priorisées pour le développement
du programme dans le contexte de la présente thése. Ce chapitre a présenté 1’IM de facon
générale afin de mieux comprendre les adaptations a cette approche qui ont été réalisées

pour le développement de ce programme, présenté dans le prochain chapitre.



Chapitre 4
Le développement du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien »



L’objectif de ce chapitre est de décrire le développement du contenu du programme
«Jouons en famille, enrichissons notre quotidien» en misant sur [’approche
d’Intervention Mapping (IM) de Bartholomew Eldredge et ses collegues (2016c¢). Les
différentes étapes de I’approche d’IM ont ét¢ détaillées dans le chapitre précédent. Dans
le présent chapitre, elles seront abordées selon la perspective du programme « Jouons en

famille, enrichissons notre quotidien ».

Appropriation de I’Intervention Mapping pour le développement du programme

Avant d’entreprendre le développement d’un programme d’éducation au loisir
familial, ax¢é sur les loisirs de proximité et pour les parents d’enfants handicapés, il importe
d’évaluer les besoins des individus et de I’environnement concernés. Le programme
« Jouons en famille, enrichissons notre quotidien » a ainsi été¢ développé a la suite d’une
recension des programmes existants dans la littérature scientifique (voir Chapitre 1) et
d’une évaluation des besoins des parents d’enfants handicapés (voir Chapitre 2). Par la
suite, les objectifs de changement basés sur les besoins exprimés par les parents
(population cible du programme) ont ¢été¢ développés, les fondements théoriques et
modalités d’action du programme ont ¢té déterminés afin de répondre aux objectifs, puis
la séquence du programme a été produite et la mise a 1’essai a été effectuée.

Les quatre premicres étapes du modele de I’IM ont été utilisées dans le cadre du

développement du programme. Le modele logique du programme a été¢ développé a
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I’étape quatre avec la production du programme. Selon le modele original de 1I'IM,
plusieurs modeles logiques sont développés. Dans le cadre de cette thése, seul celui du
probléme a été utilisé a la premicre étape, puis celui du programme a I’étape quatre. Le
modele logique de changement et le modele logique théorique du programme ont été
supprimés a 1’étape trois. Enfin, la quatriéme étape du modéle consiste uniquement en
I’¢laboration de la séquence du contenu et des ¢léments matériels du programme,
puisqu’aucun prétest n’a été effectué¢ dans le cadre de cette thése.

Une synthese de ces étapes et des éléments a réaliser est présentée dans le Tableau 4.
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Tableau 4

Présentation des étapes de I’IM adaptées au projet de theése

Etapes Eléments a réaliser
Modele logique du = Créer un groupe de travail
probleme = Réaliser une étude des besoins

= Décrire le contexte de I’intervention
» Formuler les objectifs finaux

Formulation des objectifs » Formuler les objectifs attendus du programme pour
de changement les comportements et I’environnement

» Spécifier les objectifs selon les comportements
attendus et I’environnement

» Construire les matrices d’objectifs de changement du

programme
Choix des fondements = Formuler la structure du programme
théoriques et modalites = Sélectionner des fondements théoriques

= Formuler les thémes du programme, les composantes
et la séquence du contenu

Production du programme = Elaborer le modéle logique du programme et la
séquence du contenu et des éléments matériels du
programme

Modgéle logique du probléme
Cette section résume la premiere étape de I’approche d’IM, qui fait référence aux
deux premiers objectifs de la these, soit de réaliser un portrait des programmes impliquant
le loisir développé pour les familles ayant un enfant handicapé qui met en relief la place
des parents dans les activités proposées et de décrire les besoins en loisir familial des

parents d’un enfant handicapé.
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Création d’un groupe de travail

Le noyau central de ce groupe de travail est ’étudiante et ses directeurs. Cette
supervision dans le cadre des études doctorales a joué un rdle important dans le
développement du programme. Un comité d’experts a été¢ créé apres la production du
programme afin de valider la pertinence, le réalisme, la cohérence et I’exactitude du
programme. Puis, un groupe de parents a participé a la mise a ’essai du programme. Un
organisme communautaire, en lien constant avec le milieu de pratique et les personnes
handicapées, a été impliqué dans le financement et le recrutement de ce projet et ajoute de
la pertinence a ce programme. De ce fait, la population cible a ét¢ impliquée a plusieurs
¢tapes du programme afin de s’assurer que, une fois le programme développé, il pourra

étre implanté et pérennisé dans les milieux (Bartholomew Eldredge et al., 2016b).

Résultats de I’évaluation des besoins

Une premicre partie de 1’évaluation des besoins servait a connaitre les types de
programmes existants, les fagons dont les parents étaient impliqués et les besoins de ces
parents en lien avec les loisirs familiaux. Une recension des programmes a permis de
recenser 12 articles traitant d’un programme, mais aucun de ceux-ci ne touchait
I’ensemble de la famille ni ne proposait des séances pour réaliser des loisirs familiaux au

quotidien (voir article 1).

Dans ce contexte, il importait donc de connaitre les besoins des parents d’enfants

handicapés, mais également le contexte dans lequel ces besoins et ces comportements se
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produisent. Cette partie de 1’évaluation des besoins a été réalisée par le biais de trois
groupes de discussion avec des parents (voir Chapitre 2). La dynamique familiale, le type
de handicap de I’enfant, I’age et I’emplacement géographique des familles étaient
différents pour chaque participant, permettant ainsi de mettre en lumicre les besoins
communs des parents malgré la différence des situations. Cette étude qualitative abordait
les conceptions du loisir, I’influence de la dynamique familiale, les obstacles a

I’intégration, les besoins et les formes d’aide désirées (Duquette et al., 2022).

Les facteurs d’influence sur la participation en loisir, les besoins et les formes d’aide
sont les trois catégories de résultats qui se dégagent de I’étude des besoins. La place
accordée au loisir et sa représentation, la dynamique familiale et les obstacles a
I’intégration influencent la fagon dont les parents pratiquent leurs loisirs en famille. Les
besoins relatifs a la connaissance des ressources de leur région, a I’échange avec d’autres
parents, a une meilleure compréhension des besoins de leurs enfants en loisirs et a la
sensibilisation des autres au handicap ont été exprimés par les parents. Les formes d’aide
évoquées sont 1’acces a des services ou des ressources externes, une flexibilité dans les
activités offertes dans la communauté, un outil pour les loisirs a la maison et de

I’accompagnement personnalisé.

11 est possible de mettre en lien ces résultats avec les composantes de I’éducation au

loisir du modele de Dattilo (2015b). Ce modele rassemble six composantes, soit
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développer une éthique en loisir, acquérir des connaissances, augmenter les compétences,

gérer les défis, enrichir sa conscience de soi et explorer les opportunités.

Le besoin de développer une éthique du loisir concorde avec la place accordée au
loisir et sa représentation, telles qu’exprimées par les parents. La représentation biaisée
du loisir familial peut expliquer le manque d’optimisation de ce type de loisir dans ces
familles. Le développement de cette éthique du loisir, ici ax¢é sur le loisir familial, implique
I’appréciation des loisirs et de leur contribution potentielle a la qualité de vie, ce qui est

utile pour mieux comprendre I’intérét d’améliorer ses loisirs (Dattilo, 2015a).

D’autres éléments tirés du modele de Dattilo (2015b) concernent 1’acquisition de
compétences et de connaissances. Dans la présente étude, elles se définissent par un besoin
d’acquérir des compétences pour des loisirs familiaux dans la vie quotidienne et des
connaissances sur ceux-ci. Cela concorde avec des besoins et des formes d’aides exprimés
par les parents lors de 1’étude de besoins. Ce développement influence la participation

sociale de leur enfant handicapé (Davey et al., 2015; King et al., 2006).

La gestion des défis dans le modele de Dattilo (2015b) correspond aux obstacles
vécus a I’intégration et a la sensibilisation des autres a 1’inclusion. Les parents d’enfants
handicapés vivent plusieurs obstacles (Schleien et al., 2014; Wright & Taylor, 2014).

Cependant, le fait de développer son éthique, ses compétences et ses connaissances en
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loisir aide I’individu a gérer les défis a s’engager dans un loisir familial (Dattilo, 2015a;

Headley & Payne, 2014).

Une autre dimension abordée est celle de 1’enrichissement de la conscience de soi
(Dattilo, 2015b). Dans le présent contexte de loisir familial, il est possible de 1’ajuster afin
de connaitre les besoins des membres de la famille en regard du loisir. Plusieurs contextes
de loisir et dynamiques familiales ont été abordés dans les discussions, tout comme le
développement d’outils pour réaliser des loisirs familiaux a la maison. Les ressources
externes, I’échange entre les parents et la flexibilité des activités sont des ¢léments abordés

dans cette dimension.

La derniére dimension du modéle de Datillo (2015b) est I’exploration des
opportunités et elle se refleéte par I’importance de I’environnement dans I’amélioration des
expériences de loisir des parents. Le besoin de sensibiliser les autres, d’avoir de ’aide
pour I’acces a des services ou des ressources externes, d’avoir acceés a des activités
flexibles et inclusives dans la communauté et d’avoir un accompagnement personnalisé
lors de certains loisirs de plus grande envergure montre 1’influence de 1’environnement
sur ’amélioration des opportunités de I’enfant handicapé et de sa famille. Le Tableau 5
présente les résultats de 1’étude de besoins et les thématiques du modéele de Dattilo (2015b)

associées au loisir familial et aux familles ayant un enfant handicapé.
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Tableau 5

Themes issus de la présente étude et le lien avec les composantes du
modele d’éducation au loisir

Catégories

Sous-catégories

Ajustements des thémes d’éducation
au loisir de Dattilo (2015b)

Facteurs
d’influence sur la
participation en
loisir

Besoins

Place accordée au loisir

Représentation du loisir
familial

Dynamique familiale

Obstacles a I’intégration

Connaitre les services ou
les ressources externes

Mieux comprendre les
besoins de leurs enfants
en matiére de loisir

Echange entre les
parents

Sensibiliser les autres a
I’inclusion

Prendre conscience de la place du
loisir familial (éthique du loisir)

Prendre conscience de la place du
loisir familial (é¢thique du loisir)

Connaitre les besoins des membres de
la famille en regard du loisir familial
(conscience de soi)

Gérer les défis a s’engager dans un
loisir familial (gestion des défis)

Acquérir des compétences et des
connaissances pour des loisirs
familiaux dans la vie quotidienne
(acquisition de compétences et de
connaissances)

Connaitre les besoins des membres de
la famille en regard du loisir familial
(conscience de soi)

Acquérir des compétences et des
connaissances pour des loisirs
familiaux dans la vie quotidienne
(acquisition de compétences et de
connaissances)

Gérer les défis a s’engager dans un
loisir familial (gestion des défis)
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Tableau 5

Themes issus de la présente étude et le lien avec les composantes du
modele d’éducation au loisir (suite)

Catégories Sous-catégories

Ajustements des thémes d’éducation
au loisir de Dattilo (2015b)

Formes d’aide

Création d’outils pour
les loisirs a la maison

Aide pour avoir acces a
des services ou des
ressources externes

Flexibilité dans les
activités dans la
communauté

Sensibiliser les autres a
I’inclusion

Accompagnement
personnalisé

Acquérir des compétences et des
connaissances pour des loisirs
familiaux dans la vie quotidienne
(acquisition de compétences et de
connaissances)

Impliquer I’environnement pour le
loisir familial des parents et leur enfant
handicapé (explorer les opportunités)

Impliquer I’environnement pour le
loisir familial des parents et leur enfant
handicapé (explorer les opportunités)

Impliquer I’environnement pour le
loisir familial des parents et leur enfant
handicapé (explorer les opportunités)

Impliquer I’environnement pour le
loisir familial des parents et leur enfant
handicapé (explorer les opportunités)

Compréhension du contexte d’intervention

Malgré la diversité des réalités et des dynamiques familiales, les parents vivent des
défis semblables et souhaitent échanger avec d’autres parents. De ce fait, le contexte du
programme inclura cet espace pour les parents et sera ouvert a tous les parents ayant un
enfant handicapé, peu importe le type de handicap ou le type de famille, afin de mettre en
lumicre les ressemblances entre leurs réalités. Les interventions en ligne peuvent jouer un

role important dans I’amélioration de I’inscription et de la participation aux interventions
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parentales et permettre d’entrer en contact avec un nombre important de parents

(Breitenstein et al., 2014; Dadds et al., 2019).

Objectifs finaux du programme

Devant les résultats de 1’évaluation des besoins, toutes les informations sont
rassemblées afin de rédiger les objectifs finaux, puis de développer le contenu du
programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien ». Le développement de ce
programme répond ainsi a un besoin exprimé dans la littérature et par les parents. Le but
de ce programme est d’enrichir la vie quotidienne des familles par 1’optimisation
d’expériences de loisir familial. Les objectifs finaux ont été développés afin de couvrir

I’ensemble des besoins exprimés par les parents. Ils sont présentés dans le Tableau 6.
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Tableau 6

But et objectifs du programme

Enrichir la vie quotidienne des familles par I’optimisation
But du programme d’expériences de loisir familial

Objectifs finaux du  Conscientiser les parents d’un enfant handicapé a I’importance
programme du loisir dans la vie quotidienne de leur famille

Outiller et valider les parents dans la création de moments
agréables en famille par le biais de loisirs familiaux

Mettre en application et consolider les habiletés des parents a
intégrer du loisir familial dans leur vie quotidienne familiale

Les prochaines étapes traduisent les besoins recensés lors de cette étape en objectifs

de changement du programme et guident les fondements théoriques et les modalités.

Formulation des objectifs de changement
Cette section du chapitre transpose les ¢léments du deuxiéme objectif de la thése, soit
la description des besoins en loisir familial des parents d’un enfant handicapé, puis aborde
le troisiéme objectif de la thése qui est de développer le contenu d’un programme

d’éducation au loisir familial simple et de proximité a partir des ¢léments identifiés.

Cette partie du mod¢le de Bartholomew Eldredge et al. (2016b) présente les objectifs,
basés sur les résultats a atteindre, en lien avec les éléments a développer. Dans le cas du
programme et de 1’approche désirée, les connaissances, le sentiment d’efficacité et les
compétences sont les types d’objectifs choisis. Un ¢élément fondateur de ce programme

est I’éducation au loisir dans une perspective mise de 1’avant par Anderson et Heyne



135

(2012). Cette perspective mise sur les forces des individus et reconnait que 1’aspect social
du handicap offre des possibilités pour les personnes handicapées. Par la suite, ces
résultats ont été transposés en objectifs finaux dévoilés dans la section précédente. Ces
objectifs correspondent aux éléments attendus a la fin du programme (Bartholomew
Eldredge et al., 2016b). Ceux-ci ont ét¢ divisés en objectifs spécifiques de connaissance
et de changement. Ils présentent les résultats attendus tant sur le plan de la connaissance
que du développement du sentiment d’efficacité. Le Tableau 7 présente les trois objectifs
finaux divisés selon les deux types d’objectifs spécifiques ainsi que ’ensemble des

objectifs spécifiques du programme.

En Appendice F, trois tableaux présentent les liens entre la synthése des besoins
recensés, les objectifs finaux et les objectifs spécifiques. Chaque objectif spécifique est
associé a un besoin et a un objectif final. Les objectifs spécifiques sont séparés en objectifs
de connaissance et en objectifs de changement (en italique dans les tableaux). Les
tableaux permettent de mettre en lumicre que chaque besoin est congu de fagon évolutive
dans le programme. A travers les séances, le programme montre un certain équilibre ou
les besoins de connaissances et de conscience sont abordés en premier lieu, puis les

besoins d’action et de mise en pratique sont ciblés en second lieu.



Tableau 7

Objectifs de performance et spécifiques du programme

Objectifs de performance Types d’objectifs spécifiques Objectifs spécifiques

Conscientiser les parents d’un Connaissance (Objectifs de Identifier les motivations de participation au programme
enfant handicapé a ’importance  connaissance)
du loisir dans la vie quotidienne

de leur famille

Décrire les valeurs de la famille quant au loisir familial
Approfondir les connaissances sur le loisir en général
Exprimer la place du loisir dans sa vie

Réaliser une vue d’ensemble de ses pratiques en loisir
familial

Approfondir les connaissances sur le loisir familial

Comprendre le réle du loisir dans la vie familiale

Sentiment d’efficacité et de Explorer ses attitudes en loisir
compétence (Objectifs de Se conscientiser sur sa pratique en loisir familial
changement) ) . . ..
Identifier les actions a mettre en place quant au loisir
familial selon les intéréts et ’historique de pratique
Prendre conscience de ses bons coups au quotidien
Outiller et valider les parents Connaissance (Objectifs de Comprendre la notion de plaisir pour toute la famille
dans la création de moments connaissance)

Comprendre I’importance du loisir partagé pour tous les

agréables en famille par le biais jeunes (avec ou sans incapacités)

de loisirs familiaux _ ]
Identifier les contraintes

Identifier les forces de chaque membre de la famille

Identifier les ressources nécessaires pour pratiquer les
activités de loisirs familiaux




Tableau 7

Objectifs de performance et spécifiques du programme (suite)

Objectifs de performance Types d’objectifs spécifiques Objectifs spécifiques
Sentiment d’efficacité et de Avoir une vision réaliste du loisir familial
compétence (Objectifs de

Capitaliser sur les moments plaisants en famille en évaluant

changement) les émotions ressenties
Savoir mobiliser les forces de chaque membre de la famille
Savoir identifier des alternatives aux activités proposées
Etre en mesure d’adapter une activité pour pouvoir la
pratiquer en famille
Mettre en application et Connaissance (Objectifs de Identifier un loisir familial simple quotidien
consolider les habiletés des connaissance)

Identifier des ressources pertinentes a la réalisation du

parents 4 intégrer du loisir loisir familial simple quotidien

familial dans leur vie . e .. o .
quotidienne familiale Echanger sur des activités de loisirs familiaux simples

pouvant étre répétées a la maison
Décrire des ressources accessibles dans la communauté

Faire I’inventaire des endroits ou il est possible de pratiquer
les activités de loisir familial choisies

Sentiment d’efficacité et de Etre en mesure d’expérimenter avec succés des activités de
compétence (Objectifs de loisirs familiaux simples
changement)

Développer sa confiance dans le choix et la pratique d’une
activité de loisir familial

Optimiser 1’expérience de loisir familial au quotidien
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Choix des fondements théoriques et modalités
Cette troisiéme étape de I’approche d’IM correspond a la formulation des thémes du
programme, des composantes et de la séquence du contenu, et a la sélection des

fondements théoriques.

Structure du programme

Le programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien » se divise en sept
modules, dont une séance individuelle préalable avec 1’animatrice (module 0), puis six
modules (modules 1 a 6) se divisant chacun en une séance en ligne en mode synchrone,
qui permettra un réel échange avec les autres parents du groupe, et une séance en mode
asynchrone a réaliser a la maison permettant d’implanter et d’ajuster le programme a la

réalité des familles.

De¢s les premicéres séances du programme, les parents seront amenés a approfondir leurs
connaissances en loisir et, en particulier, en loisir familial en se basant sur leur histoire de
vie familiale et leurs expériences antérieures. Pour chacune des séances, les parents
participants auront des exercices a compléter en lien avec les concepts abordés durant les
séances, leurs impressions et leurs expériences antérieures. Ils développeront alors leur

compétence, leurs connaissances et leur sentiment d’efficacité.

Les moments plaisants qui seront vécus en famille par le biais des loisirs familiaux

mobiliseront les potentiels et les compétences développées durant les séances asynchrones
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et synchrones du programme pour enrichir la vie quotidienne des familles par

I’optimisation d’expériences de loisir familial.

Fondements théoriques

Les fondements théoriques guident 1’élaboration des modalités et des éléments
abordés lors des séances du programme. Dans le premier chapitre de la these, les concepts
de loisir (de fagon générale, pour les personnes handicapées et familial), de handicap, de
parentalité, d’éducation au loisir, ainsi que des programmes centrés sur la famille ont été
détaillés. Ceux-ci ont permis de poser les bases de la these. Pour le choix des fondements
théoriques du programme, il importe de conserver ces ¢éléments détaillés et d’ajouter
quelques concepts propres au développement de programmes et a la participation des

parents dans ce programme.

De ce contexte, I’apprentissage expérientiel est une avenue intéressante pour le
développement des adultes (Lacharité, 2014). Lorsque les besoins sont identifiés, il est
possible d’établir certains profils de besoins pour les familles. Les organisations peuvent

alors anticiper ces besoins et préparer des réponses pour les combler (Almasri et al., 2012).

Watkins (2000) met en lumiére ce paradigme expérientiel ou le sens du loisir est
appris lorsque les expériences des personnes changent le contenu et la structure des
relations qu’ils avaient déja avec le loisir. La personne crée de nouveaux liens entre

I’expérience de loisir vécue et les connaissances et les relations qu’elle avait déja.
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Knowles et ses collaborateurs (2005) ont développé un modele d’apprentissage a 1’age
adulte qui a été peaufiné a travers les années. Les trois dimensions du modéle de Knowles
et ses collegues (2020) sont :

(1) Les buts et objectifs de 1’apprentissage;

(2) Les différences individuelles et situationnelles;

(3) Les principes de I’apprentissage a 1’age adulte (andragogie).

Tout comme le modele de Bartholomew Eldredge et ses collégues (2016¢), le modele
de Knowles et al. (2005) prend en considération le contexte dans lequel le programme est
développé. Les principes de ce type d’apprentissage sont les suivants :

(1) Le besoin de savoir pourquoi, quand et comment I’apprentissage se déroulera;

(2) Le concept de soi de I’apprenant adulte est dépendant de son degré d’autonomie

et de la capacité de diriger ses apprentissages;

(3) L’apprentissage doit se baser sur les connaissances antérieures;

(4) L’apprentissage doit répondre a un besoin identifié¢ par I’apprenant;

(5) L’apprentissage doit mobiliser les potentiels et développer les compétences;

(6) La motivation de I’adulte apprenant doit étre intrinséque.

Ce modele est pertinent pour ancrer la conception du programme dans le
développement des parents d’enfants handicapés. Les parents seront volontaires pour ce
programme. Ainsi, leur inscription montre un intérét et un besoin a combler par le biais

du programme. Le programme et ses objectifs seront présentés dés la premiére rencontre
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avec les parents, puis des liens entre les apprentissages et les objectifs seront établis pour
I’ensemble des séances du programme. La motivation a participer et les attentes quant a
ce programme sont abordées dés la rencontre individuelle avec la responsable du
programme. Les parents doivent identifier un loisir familial simple a réaliser dans leur
milieu de vie. Ils seront autonomes dans le choix du type d’activité selon les ressources et
les contraintes présentes et dans la fagon de réaliser I’activité avec les membres de leur

famille.

Structure théorique des diverses activités du programme

Plusieurs contenus théoriques sont partagés a travers les différents modules du
programme. Chacun des objectifs spécifiques est associé a au moins une activité effectuée
lors des séances de groupe ou a réaliser a la maison. Une méme activité peut couvrir
plusieurs objectifs. Les fondements théoriques sont présentés par module en fonction des
besoins auxquels ils viennent répondre. Plusieurs fondements se retrouvent dans un méme
module et peuvent étre abordés dans les modules subséquents. Le premier module
(module 0) présente le programme et les différents outils que les parents utilisent. Dans la
partie asynchrone, les parents doivent remplir les premiers questionnaires du programme.

Il n’y a pas d’éléments théoriques lors de cette séance.

La version détaillée des fondements théoriques et des modules se trouve a

I’ Appendice G, puis une version synthése est présentée au Tableau 8§ ou les concepts sont
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abordés, ainsi que les outils utilisés. Tous les outils utilisés se retrouvent dans les

Appendices H a N.
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Tableau 8

Synthese des concepts et des outils utilisés durant les modules du programme

Modules Concepts Outils utilisés
Module Réflexion sur les Questionnaire sur le contexte d’implantation,
0 motivations de les intéréts et les motivations de participation
participation au et la satisfaction de la vie familiale inspiré de
programme inspiré de Zabriskie et McCormick (2003) (voir
Knowles et al. (2020) Appendice H)
Module Atelier sur les valeurs et Histoire de vie de 1'Association des services
1 les motivations accordées  de loisir en institution du Québec région
aux loisirs inspiré de 04/17 et Fédération québécoise du loisir en
Schwartz (2012) institution (2002) (voir Appendice I)
Atelier sur I’expérience de Faire le point sur ma situation et celle de mon
loisir basé sur Pieper ou mes enfants, adapté de Lacharité (2014)
(1963), King et al. (2006)  (voir Appendice J)
et Shikako-Thomas etal.  Eyaluation de la satisfaction, adapté de
(2013) Lacharité (2014) (voir Appendice K)
Module Atelier sur le loisir Inventaire des loisirs familiaux inspiré de
2 familial basé sur Shaw Zabriskie et McCormick (2001) et
(2008), Trussell (2016), Carbonneau (2009) (voir Appendice L)
Hodge et al. (2016) et Faire le point sur ma situation et celle de mon
Melton (2017) ou mes enfants
Atelier sur les attitudes en  Eyaluation de la satisfaction
loisir inspiré de
Carbonneau et Ouellet
(2003)
Module Suite de I’atelier sur le Pratiques actuelles de loisir, traduit de
3 loisir familial Mactavish et Schleien (2004) (voir

Réflexion sur la
motivation ou les attentes
recherchées dans des
loisirs inspirée de
Carbonneau et Ouellet
(2003) et Vallerand et al.
(2009)

Appendice M)

Faire le point sur ma situation et celle de mon
ou mes enfants

Evaluation de la satisfaction
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Tableau 8

Synthese des outils utilisés durant les modules du programme (suite)

Modules

Concepts

Outils utilisés

Module
4

Retour sur les pratiques
actuelles de loisir et sur la
cible choisie

Suite de 1’atelier sur
I’expérience de loisir
Atelier sur les contraintes

basé sur Kleiber et al.
(2008)

Identification de 3 forces
de chacun des membres
de la famille inspiré de
Anderson et Heyne (2012)

Outil sur le loisir familial autorapporté
adapté de Baldwin (1998) et Voelkl et Ellis
(1998) (voir Appendice N)

Faire le point sur ma situation et celle de mon
ou mes enfants

Evaluation de la satisfaction

Module
5

Module

Partage d’adaptation déja
réalisée inspirée de
Knowles et al. (2020) et
AQLPH (2021)

Partage d’outils existants
entre les parents

Retour sur Iactivité
adaptée spontanément

Atelier sur I’adaptation
d’activité

Echange sur les différents
types d’activités gratuites
facilement réalisables

Retour sur les motivations
et les objectifs des
familles

Outil sur le loisir familial autorapporté

Faire le point sur ma situation et celle de mon
ou mes enfants

Evaluation de la satisfaction

Outil sur le loisir familial autorapporté

Faire le point sur ma situation et celle de mon
ou mes enfants

Satisfaction familiale (postmodule)
Evaluation de la satisfaction
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Certains questionnaires ont été utilisés pour transmettre ou appuyer du contenu
présenté lors des séances (outils en gras dans le tableau) alors que d’autres ont été utilisés
pour assurer une constance dans les dynamiques familiales et le programme au fil des

semaines.

Production du programme

Pour la production du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien »,
cette section a été¢ modifiée a partir du modele original de I’IM de Bartholomew Eldredge
et ses collegues (2016c), afin de refléter I’ensemble de 1’analyse effectuée dans la
conception, la réalisation et la mise a 1’essai du programme. En ce sens, cette section
aborde uniquement 1’¢laboration du modele logique du programme. La validation aupres
d’experts et celle aupres de parents utilisateurs seront détaillées dans les deux prochains
chapitres afin d’analyser en profondeur les données recueillies lors de ces phases de
développement du programme. Il s’agit ainsi de la derniére partie détaillant le troisieme
objectif de la thése qui est de développer le contenu d’un programme d’éducation au loisir

familial simple et de proximité a partir des éléments identifiés.

Elaboration d’un modéle logique du programme

Le développement du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien »
permet d’illustrer les grandes étapes de la production du programme, de son implantation
et des effets recherchés. La mise sur pied de ce modele logique du programme a été

effectuée par I’étudiante et ses directeurs afin que celui-ci soit présenté au comité
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d’experts qui a évalué le programme avant son implantation et qu’il puisse servir aux

futurs intervenants qui implanteront le programme dans leur milieu.

Le modele logique du programme est présenté au Tableau 9. Il présente le but et les
fonctions essentielles du programme, deux éléments développés lors des étapes
antérieures a la production du programme. Puis, la population cible est présentée selon les
critéres d’inclusion pour participer au programme. Les ressources sont détaillées selon les

ressources humaines, organisationnelles et communautaires dont le programme dispose.
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Tableau 9

Modele logique du programme

But du Enrichir la vie quotidienne des familles par 1’optimisation d’expériences
programme de loisir familial
Fonctions Offrir aux parents un ensemble de services permettant :
essentielles du D’étre conscientisés a I’importance du loisir dans leur vie quotidienne
programme

Population cible

Ressources du
programme

Activités du
programme

D’étre outillés afin d’optimiser la création de moments plaisants au
travers du loisir pour toute la famille dans leur milieu de vie

De mettre en application et de consolider leurs habiletés a intégrer du
loisir familial dans leur quotidien avec leur(s) enfant(s)

Les parents ayant un enfant handicapé agé d’au moins 3 ans ayant un
intérét a consolider leurs acquis en loisir familial et désirant partager des
loisirs en famille. Chaque famille doit étre composée minimalement d’une
figure parentale et d’un enfant handicapé.

Un programme de groupe en ligne en mode synchrone réunissant un
groupe de parents provenant de plusieurs familles, et un forum de
discussion disponible en tout temps

Du matériel disponible en mode asynchrone pour approfondir les
connaissances des parents

Des organismes en contact avec des familles ayant un enfant handicapé
pour le recrutement et le suivi des parents ainsi que la généralisation des
acquis

L’animatrice est présente pour I’ensemble du programme

7 modules comportant chacun une partie asynchrone et une séance de
groupe. La séance du premier module est individuelle

Un atelier hebdomadaire de groupe en ligne synchrone pour les parents

Des activités a réaliser dans le milieu de vie en famille pour poursuivre la
réflexion a la suite des séances en groupe

Un forum pour échanger entre les familles durant la semaine
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Tableau 9

Modele logique du programme (suite)

But du Enrichir la vie quotidienne des familles par 1’optimisation d’expériences
programme de loisir familial

Résultats a court  Acquérir des connaissances accrues en loisir familial
terme

Acquérir des connaissances accrues des ressources et des services offerts
dans leur communauté

Mettre en place un lieu d’échange entre les familles participantes
Elaborer un projet de loisir familial

Expérimenter des loisirs en famille

Vivre des moments plaisants en famille

Résultats a Conscientiser les parents d’un enfant handicapé a I’importance du loisir

moyen terme dans la vie quotidienne de leur famille

Outiller et valider les parents dans la création de moments agréables en
famille par le biais de loisirs familiaux

Mettre en application et consolider les habiletés des parents a intégrer du
loisir familial dans leur vie quotidienne familiale

Les activités présentées dans le modele logique du programme s’inspirent d’activités
déja réalisées lors de programmes d’éducation au loisir et des besoins recensés
précédemment. Des éléments d’implantation sont présentés dans ce modele afin de saisir
la fagon dont le programme sera implanté et les éléments évalués lors de I’implantation.
Par la suite, les résultats a court et moyen termes sont présentés, ils ciblent les
changements dans les compétences et le sentiment d’efficacité et sont directement liés aux

activités et aux fonctions essentielles du programme.

Ce modele a été présenté aux directeurs de I’¢tudiante, puis aux experts lors de la

consultation qui sera abordée dans le prochain chapitre. Sur le plan du modéle logique du
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programme, cette consultation a permis de présenter une premicre ébauche, de vérifier la

qualité du modele et de le raffiner selon les commentaires des participants.

Conclusion

L’approche d’IM est un protocole utilis¢ dans le développement de plusieurs types de
programmes (Bartholomew Eldredge et al., 2016a). Ce chapitre a voulu présenter la fagon
dont cette approche a inspiré le développement d’un programme d’éducation au loisir
familial de proximité pour les parents d’enfants handicapés. Le développement du
programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien » s’est appuyé sur les quatre
premicres étapes de 1’approche d’IM. Le modéle logique du probléme, la formulation des
objectifs de changement, le choix des fondements théoriques et des modalités puis la

production du programme par le biais d’un modele logique ont été abordés.



Chapitre 5
Validation du programme aupres d’experts



Ce chapitre présente la validation auprés d’experts du programme « Jouons en

famille, enrichissons notre quotidien ».

Le développement du programme s’est appuyé largement sur [’approche
d’Intervention Mapping (IM). La validation aupres d’experts correspond a une des étapes
de la production du programme et une grande importance est accordée a cette étape dans
ce projet. De ce fait, elle fait I’objet d’un chapitre a part enticre. Les prochaines sections
présentent la définition d’une validation auprés d’experts, les considérations

méthodologiques, puis les résultats.

Validation aupres d’experts
Un groupe d’experts a été¢ créé afin de valider le programme sur le plan de la
pertinence, du réalisme, de I’exactitude et de la logique (Porteous, 2009) a la lumiére de
leur expertise diversifiée en matie¢re de loisir familial pour les parents ayant un enfant
handicapé. Les experts désignés vont fournir une rétroaction pour améliorer le programme
et tirer le meilleur parti des ressources limitées du programme (Bartholomew Eldredge et

al., 2016f).
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Considérations méthodologiques

Différents experts tels que des parents, des chercheurs universitaires et des membres
d’organismes communautaires ceuvrant avec des familles autant qu’avec des personnes
handicapées ont été approchés. Une dizaine de personnes étaient désirées dans le groupe
d’experts étant donné 1’hétérogénéité des expertises (Bartholomew Eldredge et al., 2016f).
Les résultats de la consultation des experts ont été colligés a 1’aide du programme Nvivo
afin de mettre en lumiére les convergences et les divergences dans les commentaires des

experts.

Caractéristique des experts

Au total, 16 personnes ont été contactées pour agir a titre d’experts et émettre leurs
premiéres réactions et recommandations lors de la lecture du programme. Apres des
¢échanges par courriel et par téléphone, neuf personnes ont répondu et transmis leurs
commentaires. Plus spécifiquement, deux chercheures, deux responsables d’organismes
ceuvrant dans le loisir et auprés des personnes handicapées (un au plan régional et I’autre
provincial), deux responsables d’organismes communautaires pour les personnes
handicapées, deux parents, une intervenante dans le systéme public et une personne d’un
organisme gouvernemental ont émis leurs commentaires. Il est & noter qu’une personne
est responsable d’un organisme communautaire et parent d’un enfant handicapé, elle a

ainsi répondu selon ces deux expertises.
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Déroulement de la validation

Les experts ont consulté un document, regu par courriel, rassemblant la théorie du
probléme, le modele logique du programme, les outils d’évaluation de 1’implantation’,
ainsi que la description des séances selon les objectifs du programme (voir Appendice O).
Tous les experts ont lu I’ensemble du document. Des questions, inspirées de celles
proposées par Porteous (2009), étaient proposées pour guider leur lecture. Les experts ont
par la suite transmis leurs commentaires directement dans le document, avant de les

retourner par courriel ou de les transmettre par téléphone a I’étudiante.

Résultats de la consultation des experts
Des ¢léments liés a la forme du programme, a I’implication des parents, aux facteurs

d’influence du déroulement et aux forces du programme ont été abordés par les experts.

Sur le plan de la forme, des précisions ont ét¢ demandées sur le cadre du programme
concernant le nombre et la durée des séances ainsi que 1’acces aux documents qui leur ont
été présentés. Les experts ont également souligné le peu d’informations présentes sur les
fagons d’accéder au programme et a son matériel étant donné le format en ligne du

programme.

! Lors de la validation d’experts, I’évaluation de I’implantation du programme était envisagée, mais ’angle
de la thése s’est modifié pour favoriser une mise a 1’essai afin de vérifier la faisabilité et I’acceptabilité du
programme aupres de parents ayant un enfant handicapé. Les commentaires concernant les outils
d’évaluation des effets et de I’implantation ne sont donc plus pertinents a considérer pour la thése.
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De plus, les experts ont constaté que le programme demande un engagement
important des parents, d’autant plus que la réalité des parents d’enfants handicapés est
fortement submergée par le travail, I’école et les multiples rendez-vous. Il importe donc
de mettre davantage en lumiére les objectifs du programme, qui sont d’enrichir la vie
quotidienne avec des moments plaisants et des loisirs familiaux simples faisant partie du
milieu et non par la réalisation d’activités de loisirs complexes. Deux experts se sont
questionnés sur la facon dont le programme s’adaptera a ce quotidien déja rempli.
Néanmoins, certains experts remarquent la volonté du programme de s’adapter a la réalité
des familles selon leurs besoins et leur horaire. Ainsi, il importe de mettre en lumicre cet
aspect unique du programme afin que les futurs participants congoivent bien que le
programme s’adapte a leur réalité et leurs besoins, et surtout, qu’il vise a les soutenir et

non pas a alourdir leur quotidien.

Des questions étaient aussi posées aux experts sur le plan des résultats attendus du
programme. Certains experts se questionnent sur les facteurs d’influence entourant
I’implantation du programme, alors que d’autres se demandent si les effets du programme

seront évalués apres un certain laps de temps.

Pour les personnes participantes dans le programme, les experts ont relevé des
interrogations liées a la présence de la fratrie dans le programme, la contribution de
I’enfant handicapé au programme et le type de handicap ciblé pour le recrutement des

familles. Cependant, d’autres ont mis en lumicre la considération de tous les membres de
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la famille lors du déroulement du programme et son pouvoir d’adaptation aux réalités

diverses des familles.

Sur le plan des forces, les experts relévent la séquence logique et le réalisme du
programme, de méme que I’aspect ludique qu’il apporte aux familles. IlIs ont également
soulevé la place du pouvoir d’agir des parents dans le déroulement du programme et le
fait que le programme s’adapte aux valeurs des familles par rapport aux loisirs.

Les experts devaient également regarder la description des séances selon les objectifs
du programme, mais aucun commentaire n’a été¢ émis sur le contenu et les fondements en

lien avec le contenu du programme.

Influence de I’avis des experts sur le programme

Les recommandations et commentaires émis par ces experts ont permis de faire les
modifications nécessaires au programme afin que les familles s’y retrouvent et que le
programme corresponde davantage a leur réalité. La présence d’organismes et
d’intervenants sur ce groupe d’experts a aussi permis de prendre en considération la vision
des intervenants qui feront éventuellement la publicité et le suivi post-programme aupres

des familles participantes.

Apres I’analyse de ces résultats, des informations précises sur le programme et sur les

attentes par rapport aux parents impliqués dans 1I’implantation du programme ont été
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formulées afin de les rendre les plus transparentes possibles lors du recrutement des

personnes participant a la mise a 1’essai.

Les fagons d’accéder au matériel et de réaliser les séances en groupe ont également
été précisées. Les facteurs influengant le déroulement du programme seront pris en
considération lors de I’évaluation de la mise a I’essai du programme. Les effets potentiels
seront abordés lors de la mise a I’essai, mais leur évaluation ne consiste pas en une étape
précise du développement du programme. Peu de commentaires ont été émis directement

sur le contenu du programme. De ce fait, rien n’a été modifié sur ce volet.

Conclusion
Finalement, neuf personnes ayant des expertises variées auront participé a cette
validation du contenu. Les résultats montrent que la forme du programme, 1’implication
des parents, les facteurs d’influence du déroulement et les forces du programme ont été
des ¢léments soulevés par les experts. Les avis des experts ont amené des modifications

mineures au déroulement et a I’acceés au programme.

L’implication d’experts ayant des points de vue variés par rapport a ce programme
est une part importante de la conception et de la réalisation du programme « Jouons en
famille, enrichissons notre quotidien ». Les principales personnes concernées par le
programme, a savoir, les parents d’un enfant handicapé, sont investies et leur expertise est

valorisée dans le processus de développement de ce programme (Anadon & Couture,
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2007). Leur derniere implication dans ce processus se situe dans une validation du contenu
par le biais d’une mise a I’essai, d’un groupe de discussion et de la tenue d’un journal de

bord. Ces éléments seront détaillés au chapitre suivant.



Chapitre 6
Faisabilité et acceptabilité du programme « Jouons en famille, enrichissons notre
quotidien » aupres de parents utilisateurs



Ce chapitre aborde la derniere étape du développement du programme « Jouons en
famille, enrichissons notre quotidien ». Il correspond au dernier objectif de la these, soit
de documenter la faisabilité et 1’acceptabilité du programme aupres de parents ayant un

enfant handicapé.

Définition de la faisabilité et de I’acceptabilité
La faisabilité¢ réfere a 1’aspect pratique de la mise a 1’essai d’un programme et
I’acceptabilité présente le point de vue des participants sur le programme (Sidani &
Braden, 2011). Les indicateurs de faisabilité pour cette thése ont inclus des éléments reliés
aux ressources matérielles et humaines, et aux caractéristiques contextuelles (Sidani &

Braden, 2021).

L’acceptabilité du programme peut étre lie a la fagon dont les personnes réagissent
au programme (Bowen et al., 2009). Sekhon et ses collaborateurs (2017) ont développé
un modele conceptuel de 1’acceptabilité se divisant en sept composantes, soit 1’attitude
affective, la charge, la cohérence de I’intervention, le coflit d’opportunités, 1’efficacité
percue, I’efficacité de soi et 1’éthique. Les auteurs précisent que 1’acceptabilité peut étre
évaluée en termes d’expérience vécue selon les composantes de I’attitude affective, la

charge, les colits d’opportunités et 1’efficacité pergue.
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L’expérience est définie par les auteurs comme une caractéristique du contexte
d’évaluation plutdét que comme une construction distincte. Elle se distingue de
I’acceptabilité anticipée ou tous les criteres du modele seraient utilisés dans 1’évaluation
de ’acceptabilité. Dans la présente thése, ces quatre composantes seront les indicateurs

d’acceptabilité du programme (voir Tableau 10).
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Tableau 10

Composantes du modele conceptuel de [’acceptabilité selon le modele de
Sekhon et al. (2017)

Composantes Définitions

Attitude affective  La fagon dont un individu se sent a propos de I’intervention

Charge Le niveau d’effort percu qui est nécessaire pour participer a
I’intervention

Cotlt Les avantages, bénéfices ou valeurs qui ont ét¢ abandonnés pour

d’opportunités s’engager dans I’intervention

Retombée percue  La mesure dans laquelle I’intervention est percue comme
susceptible d’atteindre son objectif

Les moyens utilisés pour atteindre 1’objectif sont une mise a I’essai du programme,
un groupe de discussion et la tenue d’un journal de bord par 1’étudiante. Cette dernicre
¢tait I’animatrice et la responsable du programme tout au long de la mise a 1’essai. Le
recrutement et la constitution du groupe de parents se sont déroulés en collaboration avec
un organisme communautaire. L’évaluation de la mise a 1’essai s’est effectuée en
collectant différentes informations par le biais de questionnaires aupres des parents durant
le programme, de la tenue du journal de bord, puis d’un groupe de discussion qui s’est tenu
subséquemment. Le journal de bord de I’étudiante a été cré¢ dés les premiers moments de
la mise a I’essai. Les prochaines sections détaillent I’ensemble de cette validation auprés de

parents.

Implication dans une démarche participative
Le développement du programme s’inscrit dans une démarche participative afin que

les parents s’y retrouvent et que le programme soit adapté a leur réalité (Lacharité, 2009).
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L’implication des parents dans le processus de changement et la considération de leurs
valeurs et de leurs expériences importent dans le développement du programme
(Lacharité, 2009). Le fait de donner une voix aux parents augmente la valeur de la pratique
et montre une collaboration et un désir d’autonomisation (Lietz & Strength, 2011). Les
modalités du programme sont déja développées par le biais du modele logique du
programme (voir Chapitre 4), mais les différents intervenants qui pourront offrir le
programme dans le futur sont tout aussi importants que le programme en soi (Dorsch et
al., 2016; Lacharité, 2014). Afin de favoriser le changement chez ces participants (ici, les
parents), ils doivent étre impliqués et collaborer au changement (Balsells & Pastor

Vicente, 2017).

Recrutement et constitution du groupe de parents

Le recrutement s’est déroulé auprés de 1’Association québécoise pour le loisir des
personnes handicapées (AQLPH) et son regroupement de partenaires de mai & novembre
2021. Un document résumé du projet montrant les critéres de sélection, 1’implication
demandée pour les parents et les objectifs du programme a été envoyé, puis transféré aux
partenaires et aux organismes travaillant avec eux. Les personnes-ressources de ces
organismes ont transmis les coordonnées de 1’étudiante aux éventuels participants. Ceux-
ci ont communiqué directement avec elle s’ils souhaitaient participer au programme. Le
contact était, par la suite, fait directement avec le parent pour expliquer la recherche et

planifier la participation au programme.



163

Les criteres de sélection étaient que le jeune handicapé devait étre 4gé d’au minimum
trois ans. Le type de parent, le type de famille et le type de handicap du jeune n’étaient
pas des critéres de sélection, puisque la recherche portait surtout sur le parent et son
expérience par rapport a I’intégration des loisirs familiaux dans sa vie et celle de son
enfant. Un certificat éthique du Comité d’éthique a la recherche avec des étres humains
de I’Université du Québec a Trois-Rivieres a été émis le 30 avril 2021. Les parents ont lu

et signé un formulaire de consentement (voir Appendice P).

Plusieurs parents (n = 10) étaient intéressés et ont pris contact avec 1’étudiante, mais
finalement, seulement trois parents ont participé a la mise a 1’essai du programme qui s’est
déroulée du 10 juin au 20 juillet 2021. La situation de pandémie et les mesures mises en
place par la Santé publique ont certainement influencé négativement le recrutement des
parents d’enfants handicapés et la participation de ceux ayant préalablement donné leur

accord.

Caractéristiques des participants

Les trois parents participants vivaient dans des dynamiques familiales différentes et
avaient des liens différents avec 1’enfant handicapé. De méme, le type de handicap
différait pour chacun des enfants. Les Tableaux 11 et 12 présentent les caractéristiques
sociodémographiques des différentes familles des parents participants. Il est possible de
mettre en lumiere que les parents ont des caractéristiques communes, par exemple, deux

dynamiques familiales sont traditionnelles, deux familles ont également une fratrie et deux
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habitent en milieu périurbain. De plus, tous les parents participants sont une figure
parentale d’un enfant handicapé 4gé d’au moins 3 ans. Tous les parents sont en couple et

leurs enfants sont majoritairement d’age scolaire.



Tableau 11
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Données sociodémographiques des dynamiques familiales et des enfants handicapés

Dynamique familiale Enfant handicapé
Type de X Lieu de

# Type de famille fratrie Age  Diagnostic résidence Revenus

1 Famille traditionnelle =~ Aucune 13 ans Paralysie Urbain 30 000 a
ou nucléaire [parents cérébrale 49999 §
en couple élevant
leur(s) enfant(s) sous
le méme toit]

2 Famille séparée avec Fille, 8ans TSA Périurbain 70 000 $
partage de la garde des 8 ans et plus
enfants

3 Famille traditionnelle  Filles 6ans Syndrome  Périurbain 70 000 $
ou nucléaire [parents 20 et génétique et plus
en couple élevant 10 ans
leur(s) enfant(s) sous
le méme toit]

Tableau 12

Données sociodémographiques des autres parents de la dynamique familiale

Parent participant

Autre parent

Lien avec I’enfant

Lien avec I’enfant

# handicapé Age Age handicapé
1 Meére Entre 25 et 34 ans Entre 25 et 34 ans Pere

2 Belle-mere Entre 35 et 44 ans Entre 35 et 44 ans Pere

3 Pere Entre 35 et 44 ans Entre 35 et 44 ans Meére

Déroulement général du programme

Tel que présenté dans le Chapitre 4, le programme « Jouons en famille, enrichissons

notre quotidien » se divise en une premicre séance individuelle avec 1’étudiante, six
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séances de 30 a 45 minutes en mode asynchrone, six séances hebdomadaires en groupe de
30 minutes en ligne, trois activités de loisir familial de 10 a 15 minutes a réaliser dans le
milieu de vie et un groupe de discussion disponible pour des échanges entre les parents et
I’étudiante durant toute la durée du programme. Les parents devaient compléter un guide

du participant rassemblant tous les exercices a effectuer tout au long du programme.

Lors de la mise a I’essai, effectuée du 10 juin au 20 juillet 2021, tous les modules
prévus ont été réalisés. Cependant, pour le module un, bien que les activités asynchrones
aient été réalisées selon le plan initial, la rencontre de groupe a été faite avec seulement
deux parents. Le parent absent a regu I’information de fagon individuelle. De plus, les
modules trois et quatre sont survenus lors de deux journées fériées au cours desquelles la
réalisation des séances de groupe comme prévu a été plus difficile. Des rencontres
individuelles ont été effectuées pour pallier les absences de certains parents durant les

séances de groupe.

Dans les commentaires inscrits dans le journal de bord, il est relevé qu’au début de
chaque séance de groupe, tous les ¢éléments de la semaine (modules asynchrones,
satisfaction du module et point sur la situation familiale) devraient étre complétés et
envoyés a I’étudiante, mais ce n’était pas toujours le cas pour tous les parents. Des rappels
ont été effectués afin d’assurer le suivi de ces €éléments. Des retours sur les modules
complétés étaient prévus, mais il est arrivé a ’occasion que ce volet ne soit pas possible

en raison de I’absence des documents complétés.
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Cette mise a I’essai a permis de tester les formats préliminaires du programme et de
mettre en lumiere les points a améliorer, les points forts et la compréhension du
programme (Bartholomew Eldredge et al., 2016f). Ainsi, malgré les différents éléments
détaillés ayant influencé la réalisation du programme selon son cadre initial, la mise a
I’essai reste valide sur le plan des résultats et permet de documenter la faisabilité et

I’acceptabilité du programme.

Collecte des données
La collecte des données se divise en trois grandes catégories d’outils, soit des
questionnaires, un groupe de discussion et un journal de bord (voir Figure 3). Des
questionnaires ont ét¢ utilisés pour deux buts distincts, soit pour assurer une constance
dans les dynamiques familiales et le programme au fil des semaines ou pour transmettre
ou appuyer du contenu présenté lors des sé€ances. Les prochaines lignes détaillent les
différents outils utiles & la documentation de la faisabilit¢ et de l’acceptabilité du

programme.
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Figure 3

Synthese des outils de collecte des données

Constance des
dynamiques familiales
et satisfaction du
programme
Questionnaires

Transmission de
contenu

Outils de collecte des
données

Groupe de discussion

Journal de bord

Questionnaires

Les parents utilisateurs ont complété deux questionnaires chaque semaine : un pour
faire le point sur leur situation familiale et 1’autre pour évaluer la satisfaction du
programme. Celui abordant le point sur la situation familiale (voir Appendice J) permet
d’effectuer un processus de rétroaction pour connaitre la situation actuelle de la famille et
de faire une comparaison a travers les semaines de déroulement du programme. Il s’agit
d’un questionnaire de cing questions avec une échelle a six niveaux (trés mauvais a tres
bien). L’Evaluation de la satisfaction aborde leur niveau de satisfaction par rapport aux
différents ¢léments recus dans le cadre de ce programme (voir Appendice K). Les choix
de réponse a ce questionnaire sont a six niveaux (pas du tout satisfait a tres satisfait). Ce

processus de rétroaction, par le biais des résultats de ce questionnaire, servira a cibler des
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composantes du programme plus appréciées et celles a améliorer afin de documenter la

faisabilité et ’acceptabilité du programme.

Groupe de discussion postprogramme

Un groupe de discussion a été réalisé apres le programme avec les parents. Cette
méthode de collecte a été choisie afin de permettre un échange entre les parents et d’avoir
une compréhension en profondeur de leur expérience (Desrosiers et al., 2020). Celui-ci
s’est déroulé une semaine apres le dernier module de la mise a I’essai. Un guide d’entretien
a été développé avec un rappel de I’objectif, une clarification des reégles de fonctionnement
et des questions ouvertes (voir Appendice Q). Le déroulement général du programme, les
séances asynchrones et hebdomadaires, un apercu des effets et de la suite du programme
¢taient les sujets abordés. Ces questions étaient rédigées a I’avance afin de couvrir les
grands thémes, mais la flexibilité était présente afin de suivre les échanges entre les
participants (Desrosiers et al., 2020; Maltais et al., 2021). Des notes ont été prises
directement dans le guide d’entretien afin de s’assurer de couvrir tous les aspects, puis
dans le journal de bord afin de colliger un maximum d’informations et parce que les
premiéres impressions sont capitales (Desrosiers et al., 2020). Par la suite,
I’enregistrement du groupe de discussion a été transcrit selon les grands themes abordés
dans le guide d’animation. Les données ont, par la suite, ét¢ analysées selon 1’analyse
thématique (Paillé et Mucchielli, 2016). Celle-ci a permis de mettre en lumiére les
¢léments problématiques et le type d’expérience vécue par les parents durant le

programme.
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Journal de bord de la personne animatrice

Un journal de bord a été rédigé tout au long de la mise a 1’essai du programme apres
les séances asynchrones et les séances hebdomadaires (voir Appendice R). Cet outil de
collecte a été utilisé comme un moyen de communication transparente du processus et a
ainsi contribu¢ a la crédibilité du projet (Valéau & Gardody, 2016). Mucchielli (2009)
explique que I’utilisation d’un journal de bord permet de reconstituer I’atmosphere et les
réflexions émises lors des différentes phases, d’établir des descriptions riches et d’enrichir
la cohérence interne du projet. Des questions ouvertes étaient développées afin de
documenter la réalisation des séances, le contenu prévu et celui qui a été réalisé. Ces
données ont été¢ comparées avec le plan initial du programme afin de s’assurer que le
programme a été fidélement appliqué, que toutes les séances ont été réalisées et que des
solutions ont été mises en place pour I’ensemble des obstacles identifiés. Le journal de
bord assure ainsi une certaine validité interne au processus de recherche (Baribeau, 2005).
Les résultats tirés des questionnaires sur 1’évaluation de la satisfaction et sur la situation
familiale, du groupe de discussion et du journal de bord sont directement en lien avec les
objectifs de la thése. Ils nourrissent 1’analyse afin de mieux documenter la faisabilité et

I’acceptabilité du programme.

Cadre d’analyse
Il importe de comprendre comment les éléments du programme sont pergus et jugés
par les personnes qui les recoivent et de connaitre leur satisfaction (King et al., 2004). Le

programme a été développé afin d’étre centré sur la famille (voir Chapitre 1) et les parents
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ont ét¢ impliqués dans plusieurs étapes du développement du programme (voir
Chapitre 4). Le fait d’utiliser cette approche centrée sur la personne permet d’améliorer
I’acceptabilité et la faisabilité des interventions (Yardley et al., 2015). Ce type d’approche
maximise la probabilité que le programme soit jugé non seulement acceptable, mais aussi

engageant, réalisable et efficace (Yardley et al., 2015).

Malgré [I’utilisation des questionnaires, les résultats seront analysés dans une
perspective qualitative. Ces résultats seront d’abord analysés de facon séparée et
indépendante comme le propose Savoie-Zajc (2011). Par la suite, les résultats des
différents outils pourront étre comparés afin de mettre en lumicre les ressemblances, les
différences et les aspects contradictoires des parents participants. La triangulation des
différentes sources de données permet de vérifier la justesse et la stabilité¢ des propos et
de soutenir et recouper les résultats de cette étape (Fortin & Gagnon, 2016; Mucchielli,

2009).

Résultats de la mise a I’essai aupres de parents
L’objectif de la mise a 1’essai aupres des parents était de documenter la faisabilité et
I’acceptabilité du programme aupres de parents ayant un enfant handicapé. Les résultats

seront présentés dans ces deux perspectives.
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Faisabilité du programme
La faisabilité du programme sera présentée selon les perceptions des ressources humaines

et matérielles, puis du contexte de I’implantation

Evaluation de la constance des dynamiques familiales et de la satisfaction du
programme

Des questionnaires sur la satisfaction du programme et sur la situation familiale ont
été remplis apres chaque module du programme. Ces questionnaires présentent la
satisfaction des participants et les possibles événements ayant pu teinter le déroulement

du programme.

Le questionnaire Point sur ma situation familiale a permis de mieux saisir la situation
actuelle de la famille et de réaliser une comparaison a travers les semaines du programme.
Les parents devaient choisir I’emplacement sur I’échelle qui correspondait le mieux a leur
situation. Le Tableau 13 présente les résultats de ce questionnaire par parent et par

module.

Les scores des parents sont majoritairement plus grands ou égaux a 4 (Plutot bien),
ce qui présente une situation familiale relativement stable durant le déroulement du
programme. Les résultats restent dans la sphere positive de 1’échelle de réponse et aucun
changement majeur ne semble apparaitre dans les dynamiques familiales lors du
déroulement du programme. De ce fait, les dynamiques familiales des parents semblent

relativement constantes durant le programme.
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Résultats des points sur la situation familiale par parent et par module

Moi en tant Ma Mes relations  Tout ce que je

Sentiment de

que personne.  relation  avec les autres  réalise dans bien-&tre
Mon bien-étre avec mes  personnes de  mes activités  dans ma vie,
Parent Modules personnel enfants mon entourage de chaque jour en général
1 Module 1  Bien Bien Tres bien Bien Bien
Module 2 Trés bien Tres bien Tres bien Bien Trés bien
Module 3 Plutét bien  Plutot bien  Plutdt bien Plut6t bien Plut6t bien
Module 4 Plutét bien  Bien Bien Plutot bien Plutot bien
Module 5  Bien Bien Plutot bien Plut6t bien Plutot bien
Module 6  Trés bien Bien Tres bien Tres bien Tres bien
2 Module 1  Bien Tres bien Tres bien Bien Bien
Module 2 Plutét bien  Bien Plut6t bien Plut6t bien Plutot bien
Module 3 Neutre Plut6t bien  Plutdt bien Neutre Plut6t bien
Module 4  Plutét bien  Tres bien Bien Bien Plutot bien
Module 5  Bien Tres bien Plut6t bien Plut6t bien Plutot bien
Module 6  Trés bien Tres bien Bien Tres bien Tres bien
3 Module 1  Plutét bien  Bien Tres bien Plut6t bien Bien
Module 2 Plutét bien  Bien Bien Plut6t bien Plutot bien
Module 3  Bien Bien Bien Plut6t bien Plutot bien
Module 4 Bien Tres bien Bien Bien Trés bien
Module 5  Bien Bien Tres bien Bien Tres bien
Module 6  Plutét bien  Plutét bien  Plutdt bien Neutre Neutre

Le Questionnaire sur [’évaluation de la satisfaction comporte quatre questions

ordinales a 6 niveaux ou 0 correspond a « pas du tout satisfait » et 5 a « trés satisfait ».

Les questions abordent le programme par rapport aux besoins des parents, a leur

satisfaction quant aux services offerts pendant le programme par rapport a eux, a leur
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satisfaction quant aux services offerts par rapport aux besoins de leur enfant et a leur

satisfaction des services regus par rapport a leur enfant.

Le Tableau 14 présente les réponses aux questions par parent pour les différents
modules. Tous les résultats montrent des scores supérieurs a trois. Le module cinq est le
moins satisfaisant pour le Parent 1 et le module deux est le plus satisfaisant. La satisfaction
du Parent 2 est moindre au module trois pour ensuite étre au score le plus élevé pour les
trois autres modules. Pour le Parent 3, les modules quatre et cinqg sont les plus satisfaisants.
Pour les parents deux et trois, les modules plus actifs (modules 4 a 6) sont les plus
appréciés alors que le Parent 1 est plus satisfait des premiers modules plus théoriques. Ces
résultats montrent que les parents sont relativement satisfaits et qu’il n’y a pas de

consensus entre les parents par rapport au module le plus satisfaisant.
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Evaluation de la satisfaction du programme par parent et par module

Jusqu’a quel

De facon
générale, jusqu’a
quel point étes-

point les services vous satisfait des

offerts par le

programme
répondent-ils a
vos besoins en

services que vous

recevez en tant
que parent dans
le cadre du

Jusqu’a quel
point les
services offerts
par le
programme
répondent-ils a
aux besoins de
votre ou de vos

De fagon
générale, jusqu’a
quel point étes-
vous satisfait des
services que
votre ou vos
enfants ont regus
par le biais du

Parent Module tant que parent ? programme ? enfants? programme ?
1 Module 1  Satisfait Satisfait Trés satisfait Satisfait
Module 2  Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait
Module 3  Trés satisfait Satisfait Satisfait Satisfait
Module 4  Satisfait Satisfait Satisfait Plutét satisfait
Module 5 Plutét satisfait Plutét satisfait Plutét satisfait ~ Satisfait
Module 6  Satisfait Satisfait Satisfait Satisfait
2 Module 1  Satisfait Satisfait Satisfait Satisfait
Module 2  Satisfait Satisfait Satisfait Satisfait
Module 3  Plutét satisfait Plut6t satisfait Plutét satisfait  Plutot satisfait
Module 4 Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait
Module 5 Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait
Module 6  Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait Trés satisfait
3 Module 1  Plut6t satisfait Plutét satisfait Plut6t satisfait ~ Plutdt satisfait
Module 2  Plutdt satisfait Plutét satisfait Satisfait Plutét satisfait
Module 3  Trés satisfait Satisfait Plutdt satisfait  Plutot satisfait
Module 4  Satisfait Satisfait Satisfait Trés satisfait
Module 5  Satisfait Satisfait Satisfait Trés satisfait
Module 6 Plut6t satisfait Satisfait Plut6t satisfait ~ Plutot satisfait
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Perception des ressources matérielles du programme

Lors du groupe de discussion, des questions ont abordé le format des différentes
activités du programme. Un journal de loisir familial était remis aux parents au début du
programme. Celui-ci rassemblait toutes les informations pertinentes pour le bon
déroulement du programme. Un parent exprime que ce journal était clair et pertinent :
«J’ai trouvé que le document était vraiment bien, c’était bien expliqué, on avait des

rencontres et tout. » (Parent 1).

Le fait d’avoir des ateliers a réaliser de facon individuelle, mais également des
rencontres de groupe a permis aux parents d’avoir un cadre structuré pour réaliser ces
activités asynchrones : « [les rencontres de groupe] ¢a met un délai aussi. Ca m’est arrivé
de le finir juste avant notre rencontre, puis il fallait que je le finisse, mettons avant 6h
parce qu’on se voyait cette journée-la. » (Parent 1). Un autre parent ajoute : « Méme
chose, si tu m’avais tout donné mes devoirs et que tu m’avais dit on se revoit dans six
semaines ¢a aurait fait pouet pouet pouet. » (Parent 3). Ce parent précise que le fait
d’avoir tout le matériel disponible dés le début du programme leur procurait une certaine
autonomie dans leurs apprentissages :

« Je trouve que 6 semaines, ¢a, ¢a va, c’est convenu. Puis tu sais, quelqu’un a la

limite qui veut prendre de [’avance ou commencer entre le journal est la pour

avec toutes les informations. La ce n’est pas comme si tu le dévoilais quelque
chose, un nouveau devoir chaque semaine, tout est la. »

Certains questionnaires ont di étre remplis en ligne dans un document distinct du

journal de loisir familial. De ce fait, les parents ont tous eu une technique différente pour



177

réaliser les diverses activités. Il a été exprimé durant le groupe de discussion qu’il serait
pertinent de tout mettre dans un seul document ou le parent pourrait tout compléter.
L’animatrice n’aurait alors qu’a télécharger ce document sans réaliser de rappel
hebdomadaire pour compléter les documents externes au journal, comme le propose ce
parent : « /a] la fin t’as le méme questionnaire apres chaque module, ton journal va étre
plus long, mais c’est électronique [ ...] je dois envoyer le devoir de toute fagon faut que je
te I’envoie. » (Parent 3) Un autre ajoute :

« Que ton questionnaire du module 2 ben la tu vas dans ton fichier partage, puis

tu cliques dessus. Puis la ¢a ouvre vraiment juste ton questionnaire du module 2

tu le remplis en ligne tu péses sur envoyer [et il] s ’envoie tout seul. » (Parent 2)

Un des parents a proposé d’inscrire le temps des vidéos dans le journal de loisir
familial afin de pouvoir planifier son horaire au lieu d’uniquement voir la durée de la

vidéo lorsqu’il arrive sur I’application.

Les commentaires dans le journal de bord montrent que certains ¢éléments dans le
journal de loisir familial manquent de clarté pour I’analyse et que les participants ne
savaient pas si ¢’€tait une de leur tache ou si c’était a I’animatrice de réaliser cette partie.
Voici un exemple d’un ¢élément écrit dans le journal de loisir familial concernant un
exercice du module un :

« Vos résultats du questionnaire “Histoire de vie du loisir” seront comparés avec

[’Inventaire des loisirs familiaux afin de réaliser des liens entre les pratiques

antérieures de loisir et leurs pratiques actuelles. Ces résultats seront également

importants pour identifier [’activité de loisir que vous allez pratiquer dans les
prochaines semaines. » (Journal de loisir familial)
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Une note dans le journal de bord relate un échange lors d’une séance de groupe ou les
parents expliquent qu’ils n’ont pas complété 1’outil de I’ Inventaire des loisirs familiaux
de la méme fagon. Cet outil aborde le niveau de plaisir associé a des activités familiales,
la fréquence de ces activités et les personnes impliquées dans cette activité. Un parent a
répondu selon sa famille (elle, son conjoint et son fils) et il a complété les activités qu’il
faisait avec son fils seul, tandis qu’un autre parent a répondu seulement pour lui-méme en
ne pensant pas a I’autre parent. Ainsi, la fagcon de compléter 1’outil semble influencée par
la dynamique familiale et les motivations de participation au programme. Une page était
manquante dans le journal et un des parents a averti ’animatrice. De ce fait, cette page a

été envoyée par courriel a tous.

Lors du groupe de discussion, les parents ont remarqué la structure et la clarté du
programme : «J'ai trouvé que c’était trés structure, je ne m’attendais pas a autant de
choses comme les vidéos, toutes ces choses-la que j ai trouvé ¢a super parce que ¢a explique
beaucoup de choses. » (Parent 2). Ainsi, le point de vue des parents sur le programme est

influencé par la fagon dont celui-ci s’est déroulé durant les différentes semaines.

Perceptions des ressources humaines
Un ¢élément commun qui a été relevé par tous les parents et I’animatrice du groupe
est la rapidité des premicres rencontres de groupe et le manque d’échange entre les

parents :
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« Moi j aurai été curieux d’entendre les filles parler de ce qu’elles ont rempli. Je

me suis dit qu’on allait en parler ou de poser une question on en parlait plus ou

moins. » (Parent 3)

« Peut-étre avoir un dix quinze minutes sur chacun nos réponses de qu’est-ce

qu’on a pensé au lieu de juste penser a ce qu’on va faire la semaine prochaine

ou ce qu’on a fait vite. » (Parent 2)

« Il ne faut pas oublier oui chacun on vit des situations différentes, mais on vit

toute une situation donc oui ¢a reste personnel, mais souvent les gens que font

des projets comme ¢a veut partager et recevoir un peu des autres aussi.»

(Parent 1)

L’animatrice a également relevé ce point et la difficulté de se positionner dans la
réalisation de ces séances de groupe. L’animation était surtout concentrée sur les activités
a réaliser et peu sur I’expérience individuelle et collective des parents. Lors de la premicre
séance de groupe, un parent était absent et une activité brise-glace a été prévue, mais elle
n’était pas en lien avec les thématiques abordées. Elle avait 1’objectif de justement briser
la glace avec une question simple et amusante. Cependant, cette question n’amenait pas

les parents a mettre en lumicre leurs ressemblances et leurs expériences communes en

matiere de loisirs familiaux avec leur enfant handicapé.

Les séances suivantes étaient plus pratiques et comportaient la réalisation de loisirs
familiaux choisis dans leur milieu de vie. Les échanges étaient plus naturels, le partage
entre les parents était fluide. Cette expérience était bénéfique a tous, comme le montre ce
parent :

« C’était agréable les zooms parce que tu vois d’autres réalités et on a trois

enfants totalement différents, on a des enfants normaux aussi et de voir que je ne
suis pas toute seule a avoir de la misere ou la seule a réaliser que ce n’est pas si
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gros un loisir, ce n’est pas ce qu’on s’imaginait, mais je trouve ¢a le fun d’avoir

ces rencontres-la. » (Parent 2)

Durant une séance, les parents ont échangé sur leur réalité pour la méme activité (aller
au parc) et sur leurs fagons de gérer les contraintes. A un autre moment, un parent a réalisé
un loisir familial qu’un autre parent du groupe avait essayé et proposé. Finalement,
I’animation des séances de groupe sera a optimiser des le début du programme et une
activité brise-glace sera a envisager pour permettre de construire des ponts entre les

parents des les premiers échanges.

Contexte du programme

Le contexte de la mise a I’essai du programme est un ¢élément important pour
documenter la faisabilité. Celui-ci a été mis a I’essai complétement a distance, a la fin de
I’année scolaire et au début des vacances d’été. La réalité québécoise procure des journées
plus longues, des températures plus clémentes et une routine différente a ce temps de
I’année, comme 1’explique ce parent : « c’est plus facile de mettre quelque chose de
nouveau dans un horaire d’été que dans un horaire d’année scolaire. » (Parent 3). Un
autre parent ajoute : « C’était cool que ce soit [’été puis c’est vrai que vu qu’on n’avait
pas la routine de l’école, c’est vrai. Ca l’aide d’un certain sens. On est un petit peu plus
lousse. » (Parent 2). Un autre parent ajoute que la température joue un role également dans
le type d’activités choisies et 1’attitude par rapport a la réalisation de celles-ci :

« Si ¢a avait été I’hiver, je me serais peut-étre plus sentie comme obligée de faire

de quoi |[...] préparer puis organiser puis dans la maison, parce

qu effectivement, moi aussi je ne suis pas sorteuse d’hiver, mais l’été, c’est plus
facile, puis le temps est plus propice pour ¢a. » (Parent 1)
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Ces aspects montrent que le déroulement du programme s’est réalisé selon le plan
initial du programme et qu’il y avait une cohérence entre ce qui était annoncé et ce qui a

été réalisé par les parents.

Acceptabilité du programme
L’acceptabilit¢ du programme est divisée en quatre catégories, soit [’attitude

affective, la charge pour les parents, les colts de cette opportunité et I’efficacité percue.

Attitude affective
L’attitude affective fait référence a la maniére dont les parents se sentaient durant le
programme. Elle est liée aux sentiments de motivation et d’autonomie des parents durant

le programme.

Perception de leur motivation a participer au programme. Pour débuter, il est
utile de considérer la motivation des parents a participer au programme (« Pourquoi ils
participent »). Celle-ci a ét¢ documentée au début du programme lorsqu’ils ont rempli le
Questionnaire sur le contexte d’implantation, les motivations de participation et la
satisfaction de la vie familiale. L’ensemble des parents ont un intérét a consolider leurs
acquis en loisir familial et désirent partager des loisirs en famille. Leurs principales
motivations sont d’aider les autres familles, d’améliorer leurs connaissances, de partager
avec les autres, d’améliorer le temps passé ensemble et que les enfants s’épanouissent a

la maison.
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La thématique de la motivation a été abordée lors du groupe de discussion ou certains
ont mis en lumiére leur désir d’engagement dans le programme et le matériel a compléter
tout au long du programme :

« Quand tu t’engages dans un programme c’est un peu ¢a aussi, ¢ ’est sir que ¢a

ne sera pas juste passif a écouter une madame qui parle, il va falloir que je fasse

de quoi, un devoir, effectivement ¢a favorise l’engagement. » (Parent 3)

Cette perception positive de leur motivation peut étre mise en lien avec I’attitude
affective en mettant en lumiere les évaluations positives de leurs expériences durant le
programme et leur appréciation des différentes activités. De ce fait, il est a penser qu’une

attitude affective positive améne les participants a €tre motivés a participer et donc,

entraine une certaine acceptabilité du programme (Girandola & Fointiat, 2016).

Autonomie a travers le programme. Le programme avait une structure imposée
avec un nombre de semaines défini et différents modules a suivre. Pour les activités de
loisirs familiaux a réaliser a la maison, les parents devaient les choisir eux-mémes. Cette
liberté¢ de choix a été mise en lumiere durant le groupe de discussion ou les parents ont
partagé leur appréciation de ce volet essentiel du programme, mais non imposée en termes
d’activités :

« Justement, on ne sentait pas obligé comme si ¢a ne marche pas ¢a ne marche

pas cette semaine-la, puis on fait autre chose puis si ¢a avait été amené

différemment, je me sens ressentie super comme obligé, puis “il faut que ce soit
comme ¢a” puis peut-étre qu’effectivement, j’aurais été super stressée. »

(Parent 1)

«Je te dirais que c’est plus par rapport a la maniere que je les [les loisirs
familiaux] abordeé [...] il y en avait qui étaient comme un peu imposés. On
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choisissait ce qu’on voulait faire, mais on dirait que ¢a a comme fait en sorte que

Jétais plus positive. » (Parent 2)

Ainsi, I’autonomie dans le choix des activités semble étre un facilitateur dans la
réalisation de ces activités et influence ainsi les perceptions des expériences positives des

participants, leur attitude affective et ainsi, I’acceptabilité¢ du programme.

Charge

D¢s la quatriéme semaine du programme, les parents devaient réaliser des loisirs
familiaux dans leur milieu de vie et remplir un questionnaire en lien avec ces activités. Le
questionnaire a été¢ rempli aprés chaque loisir familial réalis¢ dans le milieu de vie et le
Tableau 15 présente la moyenne obtenue par question pour chacun des parents. La
deuxieme partie du questionnaire abordait les notions d’effort, de défis, d’amusement et
d’ennui par rapport aux loisirs familiaux choisis. Le Tableau 15 présente ces résultats.

L’échelle de mesure de ce questionnaire était de pas du tout (0) & beaucoup (5).
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Tableau 15

Résultats des loisirs familiaux autorapportés (max = 5)

Parent 1 Parent 2  Parent 3

A quel point avez-vous aimé faire le loisir 5,00 5,00 2,50
familial ?

Combien d’efforts avez-vous consacrés a ce loisir 4,67 2,67 2,67
familial ?

A quel point ce loisir familial représentait-il un défi 4,67 1,33 2,33
mental pour les parents ?

A quel point ce loisir familial représentait-il un défi 1,00 1,67 2,33
physique pour les parents ?

A quel point ce loisir familial représentait-il un défi 2,67 1,33 2,33
mental pour les enfants ?

A quel point ce loisir familial représentait-il un défi 1,00 2,00 4,00
physique pour les enfants ?

A quel point ce loisir familial représentait-il un défi 2,33 1,67 2,33
mental pour I’enfant handicapé ?

A quel point ce loisir familial représentait-il un défi 1,00 2,00 4,67
physique pour I’enfant handicapé ?

A quel point c¢’était amusant de faire ca pour les 3,67 4,67 1,67
parents ?

A quel point c¢’était amusant de faire ca pour vos 4,67 5,00 3,67
enfants ?

A quel point c¢’était amusant de faire ca pour 4,67 5,00 3,00

I’enfant handicapé ?

Vous étes-vous ennuyé¢ durant ce loisir familial ? 0,00 0,00 2,00

*Pour les questions en gras, plus la réponse est élevée, plus Iactivité est plaisante. Pour
les autres questions, plus le score est bas, meilleure est I’activité.

I1 est possible de constater qu’il y a des différences entre les parents sur le fait d’avoir
aimé faire le loisir familial, sur le défi physique pour I’enfant handicapé et sur
I’amusement des enfants et de I’enfant handicapé. Ainsi, le Parent 3 est celui qui a le

moins aimé réaliser les loisirs familiaux. C’est celui chez qui les activités représentent un
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plus grand défi physique pour I’enfant handicapé et ou 1’enfant handicapé et celui sans
handicap ont eu le plus bas niveau d’amusement. Ces résultats vont de pair avec les propos
du Parent3 lors du groupe de discussion et sa nouvelle position face a ces
loisirs familiaux :

« Je te dirais que c’est quelque chose qui est assez commun d’aller au parc, mais

je le réflechis autrement maintenant de voir bon comment je me sens, je vais

essayer de voir que le parc ne sert pas juste de gardienne ou de [’assumer du

moins “J’ai pas de gaz, je les ameéne au parc parce que j’ai pas le goiit de gérer”

ou je vais y aller juste y aller avec mon fils parce que ma fille est la “viens jouer

viens jouer viens jouer” donc je réfléchis plus “est-ce que c’est mon besoin, est-

ce qu’ils vont étre contents si on va la-bas ou c’est juste moi pis ils vont

s occuper”. »

Le Parent 1 est celui qui a fait le plus d’efforts au loisirs, mais ou les activités
demandaient le moins d’effort physique pour les membres de la famille et entrainait un
haut niveau d’amusement pour tous. La création de ces moments plaisants pour cette
famille a ét¢ une occasion de discussion comme le refléte ce passage :

« Une journée les gars disaient : “aujourd’hui ¢a nous tente de rien faire”,

parfait c’est bon on fais-tu de quoi demain? On en reparle demain et c’était

souvent spontané pour nous autres ce n’était rien d’imposer, ¢a se faisait comme

tout seul et c’était quelque chose qui leur tentait aussi. Je pense qu’on a plus

discuté que dans notre habitude. Pour vrai, on a pris plus le temps de s écouter

et chacun faire des compromis aussi ce qu’on ne faisait peut-étre pas tant que ¢a

avant. »

De ce fait, malgré la charge de s’engager dans ce programme et les efforts pour
réaliser des loisirs familiaux a la maison, les parents réagissent positivement au
programme. De plus, la réalisation de loisirs familiaux dans leur milieu de vie demandant

peu d’efforts et de ressources et choisis entierement par les familles pourrait avoir un effet

sur cette vision de charge que le loisir familial peut avoir.
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Coiit d’opportunités

Le colt d’opportunités référe a ce que les parents ont dii abandonner pour s’engager
dans le programme. Cette dimension du modele de Sekhon et ses collegues (2017) peut
étre liée a la gestion des défis exprimés par les parents durant la mise a 1’essai et la collecte
des données. Ces cotits liés a I’engagement sont divisés en gestion des contraintes par

rapport aux activités de loisirs, puis par rapport a la dynamique familiale.

La gestion des défis devant les contraintes vécues ou les activités qui n’ont pas bien
réussi a été une thématique abordée par les parents :

« Quand on parle d’activités adaptées la, qu’est-ce qui fait qu’il n’a pas marché?

Comment tu l’as adapté? Ben ¢a, pour moi, ¢a me permet de voir que chaque

activité, méme a sa plus simple expression, devrait étre vue comme un loisir, puis

avec des possibilités, avec des vertus. » (Parent 3)

En raison de leur réalité, la gestion des défis n’est pas la méme. Ils sont tous sur le
marché du travail et dans une relation conjugale. Pour le Parent 1, son enfant est en
fauteuil roulant alors que les deux autres enfants marchent. Pour le Parent 2, la négociation

avec les autres membres de la famille est plus importante étant donné sa dynamique

familiale.

Pour la réalisation des loisirs familiaux, la dynamique familiale a également influencé
le choix et le déroulement de ceux-ci. Pour le Parent 1, son conjoint finit de travailler tard
durant la semaine et son fils fréquente a 1’occasion des services de répit, ainsi les loisirs

familiaux étaient réalisés durant la fin de semaine. Pour le Parent 2, I’enfant handicapé est
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en garde partagée et ils sont ensemble seulement durant la fin de semaine. Comme le
parent précédent, les loisirs familiaux ont été réalisés la fin de semaine. Pour le Parent 3,
I’initiative de participer au projet vient du pére et la mére n’est pas impliquée dans les
loisirs familiaux organisés par celui-ci. Il est possible de voir les différentes activités
organisées par les parents dans le Tableau 16. Ainsi, la mise en application et la
consolidation de leurs habiletés a intégrer du loisir familial dans leur vie quotidienne
familiale ont permis a ces parents de développer leur confiance dans le choix et la pratique

d’une activité de loisir familial et de surmonter les contraintes.
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Synthese des loisirs familiaux choisis réalisés dans les milieux de vie

Durée de
I’activité Initiateur de Personnes
Parent  (minutes) I’activité Type d’activité impliquées
1 400 Parent participant Promenade en voiture Papa et fiston
1 300 Parent participant Promenade en voiture Papa et Fiston
1 530 Parent participant Promenade en voiture Papa et Fiston
Conjoint et visite
2 90 Parent participant  Jouer dans le module Fiston, fille et
+jeu d’eau conjoint
2 120 Conjoint Regarder les avions Fiston, fille et
arriver + pique-nique conjoint
2 120 Conjoint Faire le tour des Fiston, fille et
endroits que fiston conjoint
aimait petit
3 45 Parent participant Modules de parc Fiston et fille
3 180 Parent participant  Jeu gonflable Fiston et fille
3 45 Parent participant Modules Fiston et fille
d’entrainement
Balangoire
Retombées percues

Ce volet de ’acceptabilité correspond au niveau ou le programme est susceptible de

répondre a son objectif. Le but du programme est d’enrichir la vie quotidienne des familles

par I’optimisation d’expériences de loisir familial. Les objectifs sont de :

= conscientiser les parents d’un enfant handicapé a I’importance du loisir dans la vie

quotidienne de leur famille;
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= outiller et valider les parents dans la création de moments agréables en famille par
le biais de loisirs familiaux;
= mettre en application et consolider les habiletés des parents a intégrer du loisir

familial dans leur vie quotidienne familiale.

Les trois objectifs ont été abordés par les parents lors de la mise a I’essai du

programme et dans les différentes évaluations.

Conscience de la place du loisir familial. Plusieurs outils ont été utilisés durant les
activités ou les parents se sont interrogés sur leurs pratiques de loisir désirées, antérieures
et actuelles. Ces outils ont amené une réflexion sur les loisirs réalisés dans le passé avec
leurs parents et leur fratrie. Lors du retour sur cet outil dans les rencontres de groupe, les
parents avaient I’impression de n’avoir réalisé aucun loisir avec leurs parents et de ne pas
avoir de définition claire du loisir. Ces passages expriment ce point de vue :

« Tu sais, moi ¢a m’a appris c’était vraiment quoi, un loisir et on a appris

beaucoup de choses sur nous. On cochait nos loisirs qu’on avait quand on était

jeune, puis on se rendait compte dans le fond qu’il y a plein d’affaires qu’on

n’avait pas cochées, qu’on aurait dit cocher. » (Parent 2)

« Quand on a fait le tableau [histoire de vie du loisir], effectivement, la je suis

comme je ne sais pas quoi écrire la quand c’est venu de la liste que tu avais faite

avec toutes les activités [Inventaire des loisirs familiaux] je cochais, je cochais,
puis je cochais, puisque Tu te dis “Ah ok™ [Parent 3 : la vie n’est pas si plate]

oui c’est ¢a. » (Parent 1)

Ces ¢léments ont été complétés des les premicres semaines du programme. Il est

possible de discerner une perception différente du loisir, des besoins de sa famille et du
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role du loisir dans la dynamique familiale, comme le décrit également ce parent : « Moi,
Jje te dirais que c’est quelque chose qui est assez commun comme exercice d’aller au parc,
mais je le réfléechis autrement. » (Parent 3). Enfin, devant ces résultats, il est a penser que
les parents sont davantage conscientisés a I’'importance du loisir dans la vie quotidienne

de leur famille.

Capacité a optimiser la création de moments agréables en famille. Dés la
quatriéme semaine du programme, les parents devaient réaliser des loisirs familiaux dans
leur milieu de vie et remplir un questionnaire en lien avec ces activités. Les parents ont
ainsi pu mettre en place des moments agréables en famille pendant au moins trois
semaines du programme, apres les premieres semaines plus théoriques. Le Tableau 16
(p-179) présente les loisirs familiaux réalisés par les parents. La moiti¢ des loisirs
familiaux impliquait des déplacements en voiture et ’autre moitié se déroulait a proximité
du domicile familial. Tous ces moments familiaux favorisaient 1’interaction entre les

personnes impliquées dans 1’activité.

Finalement, les parents ont réussi a s’outiller et se valider dans la création de moments
agréables en famille par le biais de loisirs familiaux, comme le mentionne le Parent 2, qui
aborde la possible influence du programme sur la gestion du couple des loisirs familiaux :

« Quand je finissais les rencontres, quand je finissais les vidéos, je lui (son
amoureux) en parlais de ce que je venais de faire, quand je remplissais les
papiers aussi [...] on a eu des bonnes discussions sur les loisirs, sur le petit, sur
comment aborder les choses. 1l y a eu des activités qu’on a voulu faire qui n’ont
pas tellement fonctionné donc j’ai axé sur d’autres mais j'y disais c’est pas grave
[...] on passe a l’autre étape, on passe a l’autre activité c’est pas grave méme si
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c’est ¢a qui est écrit, c’est ¢a qu’on voulait faire regarde ¢a fonctionne pas
aujourd’hui ¢a fonctionnera demain. »
IIs ont été en mesure de choisir un loisir familial a réaliser et de vivre des succes par

rapport a ces activités a travers les semaines du programme.

Consolidation des habiletés. Pour les trois parents, leur vision du loisir a changé et
les échanges avec les autres figures parentales ont ét¢ modifiés durant la réalisation des
loisirs familiaux dans le milieu de vie. Les deux figures parentales féminines du groupe
ont impliqué leur conjoint a certains niveaux du programme. Ils n’étaient pas présents lors
des rencontres de groupe, mais ils ont été investis dans les loisirs familiaux autorapportés.
Les deux passages suivants montrent ces échanges entre les figures parentales :

«J'ai plus pensé au pourquoi on faisait des choses puis, en parlant en famille,

c’était moins, mettons “moi je veux ¢a, on y va parce que faut passer du temps

ensemble”. » (Parent 1)

« Il [son conjoint] est plus ouvert lui aussi il avait la méme [vision] que moi dans

les grosses activités on va aller toujours faire les grosses et je lui ai dit ¢a peut

étre aussi simple qu’écouter un film ensemble, écouter les vidéos que Fiston

écoute assis tous ensemble ben ¢a, ¢ca a comme fait descendre le stress de “faut

faire de quoi” comme moi j étais. » (Parent 2)

Pour le Parent 3, sa vision personnelle a changé par rapport a ses loisirs familiaux et
les échanges avec 1’autre figure parentale sont prévus, mais sa dynamique familiale dans
le programme différe des deux autres parents. Ce passage décrit bien cette réalité :

« C’est sir que je vais avoir des jasettes avec ma blonde aussi parce qu’on

n’opere pas de la méme facon et [elle est] super intéressée la ce qu’e je parle un

peu de cette cette expérience-la [elle] n’a pas la méme expérience de loisirs,
vraiment pas les mémes intéréts. »
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Le Tableau 17 présente une synthése des différents résultats de la documentation de

la faisabilité et de I’acceptabilité du programme.
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Tableau 17
Synthese des résultats de la documentation de la faisabilité et de [’acceptabilité
du programme
Concepts Dimensions Points forts (+) et faibles (-)
Faisabilité Evaluation de la constance - : variations des réponses sur la
des dynamiques familiales constance
et de la satisfaction du + : aucun changement majeur dans les
programme dynamiques familiales
+ : parents satisfaits du programme
Perception des ressources  + : journal a compléter pour les parents
materielles du programme  + . variation dans les types de séances
- : durée des vidéos absents
- : clarté pour I’analyse
Perception des ressources - : manque d’échange au début
humaines + : échange sur les réalités
Contexte du programme - : 2 congés estivaux
+ : absence d’école
Acceptabilité¢  Attitude affective + : parents motivés et autonomes dans le

Charge

Cott d’opportunités

Retombées pergues

programme
+ : expérience positive

- : charge pour s’impliquer dans un
programme

+ : vision positive de cette implication

+ : gestion différente des défis

+ : implication de la dynamique dans le
choix des loisirs familiaux

+ : perception de répondre aux objectifs
du programme par la conscience de la
place du loisir familial, la capacité a
optimiser la création de moments
plaisants et la consolidation des habiletés
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Conclusion
La mise a I’essai du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien » a
permis de documenter la faisabilité et I’acceptabilité du programme auprés de parents
d’enfants handicapés. Les résultats sont encourageants et montrent que ce programme est
acceptable et faisable pour d’autres types de parents. Il est a noter que ce projet de thése
est essentiellement descriptif. De ce fait, une expérimentation plus exhaustive pourrait

conclure de fagon plus définitive a la faisabilité et a I’acceptabilité du programme.

Sur le plan de la faisabilité, la plupart des indicateurs, selon le mod¢le de Sidani et
Braden (2021), ont été abordés par les parents durant les différentes collectes de données.
Les perceptions sur les ressources matérielles montrent qu’elles ont été claires et
disponibles dés le début du programme. La structure du programme et les outils mis a
disposition ont aidé les parents a réaliser le programme. Une grande partie du programme

a été mise a I’essai selon le modele logique du programme présenté au Chapitre 4.

Les ¢évaluations sur la satisfaction ont permis de mettre en lumiére que les parents
¢taient relativement satisfaits, avec des scores au-dela de trois sur cing. Les questionnaires
sur les dynamiques familiales ont montré une constance dans les réalités familiales durant

la mise a I’essai du programme.

Les difficultés lors des ateliers de groupe pour I’étudiante et le contexte du

programme (durant la saison estivale avec deux journées fériées) sont des facteurs plus
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contraignants quant a la faisabilité du programme et devront faire I’objet d’une réflexion
dans une mise a I’essai future du programme. De plus, des questionnaires ont été utilisés
lors de la mise a 1’essai pour favoriser une action et transmettre du contenu. Les parents
ont utilisé seulement une partie des résultats pour la réalisation de leurs loisirs familiaux.
Une animation optimisée des ateliers de groupe pourrait permettre une meilleure
interprétation des résultats et I’établissement de liens avec la faisabilité du programme
selon leurs expériences et leurs résultats aux outils mis en place pour la transmission de

contenu.

Sur le plan de I’acceptabilité, les quatre composantes retenues sur les sept présentées
dans le modele conceptuel de Sekhon et al. (2017) ont été abordées par les parents. La
démarche de la mise a I’essai aupres des parents participants et I’utilisation de méthodes
qualitatives permettent de donner une voix aux parents et d’assurer une meilleure
acceptabilité et faisabilité du programme. Pour développer une collaboration et un désir
d’autonomisation, il importe de donner une occasion aux parents de s’exprimer sur le
programme (Lietz & Strength, 2011). La motivation et I’autonomie rapportées par les
parents lors de la mise a 1’essai influencent ’acceptabilité du programme en donnant un
pouvoir d’agir durant le programme. Le Questionnaire sur [’évaluation de la satisfaction
montre également des scores plus élevés que trois. Il est a penser que les parents sont assez
satisfaits du programme offert. Les parents montrent une attitude affective positive durant
la mise a ’essai du programme. Néanmoins, des éléments abordant les efforts a mettre

pour réaliser les loisirs familiaux, I’engagement demandé durant le programme et les
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contraintes vécues ont ¢été abordés par les parents. Enfin, ils ont discuté d’éléments en lien
avec les objectifs du programme, ce qui montre une acceptabilité par les retombées

pergues.



Discussion générale



Ce dernier chapitre vise a présenter certains constats issus des chapitres précédents et
des réflexions que ceux-ci ont soulevées. Il répond au questionnement initial, soit de
recenser les programmes d’éducation au loisir familial misant sur un loisir familial simple,
adapté aux situations familiales et se déroulant dans le milieu de vie, ou d’en développer
un répondant a ces criteres s’il n’existe pas. Cette section présente les constats de cette
¢tude dans le champ des connaissances actuelles et les contributions sur le développement
des connaissances en maticre de loisir familial pour les parents d’enfants handicapés, de
programmes d’éducation au loisir et d’interventions auprés de parents d’enfants
handicapés. Pour ce faire, les faits saillants de 1’¢tude, les limites et les perspectives du

programme sont exposeés.

Faits saillants de I’étude
Plusieurs faits saillants ont été soulevés sur le plan de la conception du loisir comme
part entieére d’un programme adapté aux situations familiales, qui représente une activité
simple et réalisée dans le milieu de vie. L’influence du contexte d’intervention et du

processus de développement du programme sera également présentée.
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Loisir a part entiere du programme

Dans cette these, I’accent a été mis sur le loisir comme une part enti¢re de tous les aspects
du développement du programme Contrairement a la vision du loisir thérapeutique
grandement promue dans le contexte de la santé (Carbonneau, 2018) et aux programmes
recensés dans le chapitre un, aucun intervenant et aucun plan d’intervention misant ainsi
sur un loisir pour le plaisir et ses bienfaits sur les participants n’étaient présents. Cet aspect
montre également que, malgré I’implication importante du parent relevée dans la
validation des experts et la dimension de charge dans 1’acceptabilité mise en lumiére dans
le chapitre six, la réalisation des loisirs familiaux n’a été légérement per¢gue comme un
défi mental que pour un seul parent. Ainsi, ’aspect de la création de moments plaisants
en famille prédomine dans les loisirs familiaux réalisés. Cet aspect rejoint I’enjeu soulevé
par Iwasaki et Schneider (2003) ou le loisir familial doit étre un temps agréable pour la
famille et non une tache supplémentaire a exécuter. Cette étude contribue a proner le loisir
comme un élément central et & mettre en évidence le fait qu’il est possible de miser sur

I’optimisation d’expériences de loisir familial sans surcharger les parents.

Cet accent mis sur le loisir se refléte dans 1’utilisation du modéle d’éducation au loisir
de Dattilo (2015b), qui se trouve en lien avec les résultats du chapitre deux présentant les
réponses des parents aux groupes de discussion et du chapitre quatre lors du
développement du programme. Les dimensions qui consistent a développer une éthique
du loisir, a prendre conscience de soi, a acquérir des compétences et des connaissances, a

gérer des défis et a explorer les opportunités ont toutes été abordées dans les résultats des
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groupes de discussion de 1’étude de besoins au chapitre deux, puis dans le développement
du modele logique du probleme au chapitre quatre. De plus, une nouvelle version du
modele est disponible (Dattilo, 2021a), laquelle mise sur la planification, I’implantation
et I’évaluation de 1’éducation au loisir aupres de différentes clienteles. Un chapitre de ce
livre présente les effets de 1’éducation au loisir par le biais de différents programmes et
clienteles, mais aucun ne recense 1’utilisation de 1’éducation au loisir familial aupres de
parents d’enfants handicapés. Ainsi, cette recherche montre la possibilit¢ de mettre en
valeur le loisir comme élément & part entiere d’un programme et d’utiliser le modéle
d’éducation au loisir dans un contexte d’éducation au loisir familial pour les parents

d’enfants handicapés.

Loisir adapté aux situations des familles

Le concept de la parentalité¢ présenté par Sellenet (2007) inclut les trois axes de
I’exercice, de la pratique et de 1’expérience influencés par les contextes juridiques,
sociaux, économiques, culturels, institutionnels, affectifs et familiaux. L’axe de
I’expérience est celui de la subjectivité du parent ainsi que de ses valeurs, ses attitudes et
ses croyances, par exemple, en regard du loisir et du loisir familial. Chaque parent a des
expériences différentes pouvant influencer ses préférences en loisir (King et al., 2006),
ses expériences de loisir (Freire, 2006) ainsi que sa parentalité (Sellenet, 2007). De fait,
chaque parent ayant participé aux différentes étapes de la thése avait un environnement
familial différent. Une importance a été accordée tout au long de la recherche a la nécessité

de faire en sorte que le programme s’imbrique dans différentes dynamiques familiales et
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réponde aux besoins des familles. Cette étude a impliqué plusieurs types de familles tout
au long de son développement et la seule restriction était la présence d’un parent dans la
vie d’un enfant handicapé. Puis, des enfants avec différents handicaps et besoins, d’age
préscolaire, scolaire ou adulte, ont contribué indirectement dans cette étude. Cet élément
se démarque des précédentes recherches qui misent davantage sur des familles
traditionnelles ou nucléaires. Ainsi, cette diversité désirée des familles appuie les propos
de Trussell (2016) en s’inscrivant dans une vision inclusive du loisir familial. De plus,
aucun programme n’était développé en prenant en considération les besoins de la famille,
les intéréts des membres et la disponibilité des ressources. Il n’est pas possible de conclure
que le programme est adaptable a différentes situations, mais il a ét¢ développé en ce sens
et des recherches futures sont nécessaires pour évaluer la portée et I’adaptabilité du

programme.

A travers les étapes de la recherche, les parents ont collaboré dans les groupes de
discussion lors du chapitre deux, dans la validation auprés d’experts au chapitre cinq et
dans la mise a I’essai au chapitre six. Cette implication rappelle I’intention de développer
un programme ax¢ sur la famille selon Smith et al. (2002) ou il existe une collaboration
entre les concepteurs des interventions (ici 1’étudiante) et les familles. Cet aspect de la
recherche va de pair avec 'utilisation de I’IM qui préconise une volonté de prendre en
considération I’environnement familial dans le développement d’interventions. Ces étapes
de la recherche impliquant les parents montrent la pertinence et la polyvalence de

I’approche d’IM. Elle appuie la démarche participative proposée par Lacharité¢ (2009)
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selon laquelle chaque étape de 1’étude est adaptée a la réalité¢ des parents. Elle présente
des actions concretes afin de développer ce type de pratique et de promouvoir une
collaboration et une autonomisation des parents. Elle vient également appuyer les
démarches de I’ European Family Support Network (EurofamNet) (2022) en misant sur la
participation des familles pour le développement de pratiques, de services et de politiques
familiales. Cet élément correspond aux multiples principes, en plus de la vision inclusive
et interdisciplinaire de la recherche, de ce regroupement paneuropéen misant sur les

pratiques et politiques centrées sur la famille (European Family Support Network, 2020).

Cette présence des parents lors du développement du programme valorise I’éducation
au loisir comme un processus dynamique et d’apprentissage en constante évolution
(Dattilo, 2021b). Cependant, comme le parent n’agit pas en vase clos en n’influencant que
lui-méme (Lacharité, 2009), plusieurs membres de la famille ont été influencés et investis
lors de la mise a I’essai. Sharaievska (2014) proposait de mettre en place des contextes de
collaboration, d’interaction et de travail d’équipe lors de la conception d’interventions
pour les familles. Le programme développé répond amplement a ces éléments ou les
parents participants ont pu collaborer avec les membres de leur famille, méme s’ils étaient
la personne impliquée dans le programme. Cet aspect corrobore également la vision du
loisir familial dans une approche holistique (Schwab & Dustin, 2015; Zabriskie &

McCormick, 2001).
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De plus, en lien avec les situations familiales et les environnements dans lesquels
elles évoluent, il importe de réfléchir a la préparation des milieux dans lesquels les loisirs
familiaux peuvent se réaliser. Une dimension du mod¢le d’éducation au loisir de Dattilo
(2015Db) est en lien avec 1’exploration des opportunités et la sensibilisation du plus grand
nombre afin d’avoir des environnements plus inclusifs. Cette implication de
I’environnement rappelle le MDH-PPH2 de Fougeyrollas (2010). Chiarello et al. (2016)
précisent également que I’intégration sociale des familles et de leur enfant handicapé est
un des ¢léments déterminants de la fréquence de la participation et de la joie li¢e a celle-
ci. La sensibilisation des milieux au handicap, une représentation positive de ces familles
et la présence d’accompagnateurs ont également été mises en lumiére par Sharaievska et

Burk (2018) en lien avec I’exploration des opportunités et la participation en loisir.

La liberté dans le choix des loisirs familiaux pour les parents refléte cette intention
d’étre axé sur le quotidien des familles afin que les parents exercent leur parentalité selon
leurs propres contextes de vie. Les loisirs familiaux réalisés durant la mise a 1’essai
peuvent représenter une préférence parentale en lien avec leurs expériences de loisirs
antérieures. Cet ¢lément se refléte dans les dimensions du modele de King et al. (2006) ou
les préférences parentales et le mode de vie des parents font partie des critéres familiaux
influencant les loisirs de leur jeune handicapé. Cette étude s’inscrit dans une continuité du
modele de prédicteurs de la participation aux loisirs d’enfants handicapés, puisqu’elle
mise sur les connaissances et les expériences antérieures des parents en loisir familial afin

de planifier, avec les membres de leurs familles, les loisirs familiaux a réaliser durant le
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programme. Il est a penser que le fait de miser sur des expériences connues et réalisées
dans un environnement connu permet aux parents de consolider leur apprentissage et de
vivre des expériences positives lors des loisirs familiaux qu’ils ont organisés. Comme le
propose Steca et al. (2011), des parents ayant vécu des réussites dans leurs loisirs
familiaux peuvent ressentir un meilleur sentiment de compétence, optimiser la pratique
future de loisirs familiaux et influencer positivement la participation de leur jeune
handicapé a des loisirs dans le futur. Ces éléments montrent ainsi qu’il est pertinent de
développer un programme d’éducation au loisir familial adapté a différentes situations

familiales.

De fait, cette étude présente une avenue pour que les parents puissent se sentir
compétents en réalisant les loisirs familiaux de leur choix dans leur milieu de vie. Elle
mise également sur I’environnement afin de réduire les obstacles et rappeler I’importance

de la sensibilisation pour créer des milieux de pratique plus inclusifs.

Loisir familial simple réalisé dans le milieu de vie

Un autre des éléments centraux de la recherche est le loisir familial simple réalisé
dans le milieu de vie. Lors de la mise a I’essai du programme, les parents ont eu la méme
consigne, ils ont vu les mémes concepts, mais ils ont réalis¢ des loisirs familiaux
complétement différents qui reflétaient les ressources et les forces des membres de la
famille. Malgré la différence des loisirs familiaux effectués, ils ont, pour la plupart,

demandé peu d’organisation et de matériel. Dans les loisirs familiaux réalisés, des familles
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ont choisi de sortir de leur milieu de vie de proximité et de prendre la voiture pour visiter
différents endroits. Le fait de sortir du milieu de vie peut représenter un loisir familial
nouveau demandant plusieurs ressources et de I’organisation. Néanmoins, ’utilisation du
véhicule familial pour la réalisation de ces loisirs procure un environnement connu et
adapté pour chaque membre de la famille. Aussi, tous les loisirs familiaux réalisés
encourageaient les interactions sociales. Melton (2017), dans son modele, présente ce type
de loisir familial comme un loisir dans un environnement familier avec beaucoup
d’interactions et Zabriskie & McCormick (2001) I’identifient comme un loisir vécu au
quotidien. Le choix de ce type d’activité familiale simple contraste avec la vision luxueuse
et complexe du loisir familial mise de 1’avant par Shaw et Dawson (2003). L accent mis
sur ce type de loisir simple vient combler certaines lacunes sur le plan de la recherche sur
le loisir familial ou celui-ci est davantage vu comme une activité de grande envergure.
Une majorité des programmes développés cible des activités de loisir familiales qui sortent
de I’ordinaire (Townsend et al., 2017). Cette importance accordée au loisir familial simple
rejoint les propos de Townsend et al. (2017) ou les personnes élaborant des programmes
devraient miser sur le développement de compétences des parents pour pratiquer
régulierement différents loisirs simples dans le milieu de vie afin de créer des traditions
familiales a partir de ceux-ci. Mettre I’accent sur le loisir familial simple pourrait mener
a des bienfaits potentiels sur les familles, puisqu’il concorde avec les meilleurs indicateurs
du bonheur de Melton et Zabriskie (2016). Il s’agit du seul prédicteur de fonctionnement

familial selon les parents, les jeunes et les familles (Dodd et al., 2009).
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Le modele de développement humain et processus de production de handicap (MDH-
PPH2) de Fougeyrollas (2010) présente la situation de handicap comme une interaction
entre les facteurs environnementaux et les facteurs personnels. Ainsi, la réalisation de
loisirs familiaux dans le milieu de vie des familles suppose une réduction des situations
de handicap pour les enfants handicapés. Cette étude appuie la vision pronée par le MDH-
PPH 2 qui suppose que la situation de handicap est temporaire, selon les interactions, et
qu’il importe de réduire les obstacles afin que les personnes handicapées réalisent leur
habitude de vie, ici, le loisir familial. Ainsi, lors de la réalisation des loisirs familiaux, tous
ont participé et aucune situation de handicap n’a été vécue. En misant sur les expériences
antérieures des parents et sur la consultation des membres de leur famille quant a leurs
forces et leurs intéréts pour la réalisation des loisirs familiaux, cette étude montre de fagon
concréte que, malgré la présence de déficiences, les personnes ne vivent pas

nécessairement de situation de handicap.

A la lumiére de ces éléments, on peut constater qu’il est possible de développer un
programme d’éducation au loisir familial misant sur un loisir familial simple et de
proximité en s’appuyant sur des éléments conceptuels n’ayant jamais été¢ mis en lien

auparavant.

Influence du contexte d’intervention
Selon Dieser (2012), il importe de ne pas sous-estimer toutes les influences de

I’environnement sur une intervention. La considération de ’environnement familial lors
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d’une intervention, comme dans le programme « Jouons en famille, enrichissons notre
quotidien », est une avenue intéressante a considérer et a pu influencer la faisabilité¢ du

programme.

Le programme s’est déroulé a la fin de 1’année scolaire et au début de la saison
estivale avec deux journées fériées au Québec. De ce fait, la saisonnalité du programme a
peut-étre influencé son déroulement. La mise a I’essai du programme a été influencée par

ces jours fériés ou seulement cinq des sept modules ont été réalisés selon le plan initial.

De plus, les personnes sont beaucoup plus sédentaires durant 1’hiver que 1’été
(Merchant et al., 2007). De ce fait, il est a penser qu’avec la réalité climatique du Québec,
plusieurs loisirs familiaux simples et de proximité sont plus facilement réalisables 1’été
que I’hiver. La température clémente amene a étre davantage actif (Pivarnik et al., 2003)
et les loisirs demandent souvent moins de matériel et de préparation que durant les saisons

plus froides.

Le contexte de pandémie a pu influencer la faisabilité et 1’acceptabilit¢ du
programme, puisque la mise a 1’essai s’est déroulée en 2021. La pandémie a influencé la
pratique de loisirs étant donné les restrictions qui amenaient les personnes a demeurer a
la maison ou dans leur communauté pour pratiquer des loisirs (De la Barre et al., 2020).
Celle-ci a permis de consolider les liens entre les voisins et la famille et d’augmenter les

expériences virtuelles de loisirs (St-Pierre, 2021).
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Par conséquent, le contexte d’intervention a teinté le déroulement du programme pour
ces familles par les réalités, les défis et les contraintes vécus dans 1’environnement familial
des parents participants. Ce projet doctoral illustre ces influences a travers la diversité des

contextes des parents participants et de leurs fagons de vivre leur parentalité et leurs loisirs.

Processus de développement de programme

Le programme a été développé selon I’IM de Bartholomew Eldredge et al. (2016c).
Ce type de méthodologie n’avait pas encore été utilisé dans ce type de contexte et montre
une facon supplémentaire d’utiliser I’'IM pour développer un programme. L’utilisation de
cette approche a permis de prendre en considération les environnements familiaux dans
I’analyse des programmes dans la recension qui en a été faite, dans ’¢laboration des

contenus du programme, puis dans la mise a 1’essai.

Plusieurs programmes sont développés avec un cadre rigide d’activités a réaliser.
Cependant, le programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien » améne une
vision complémentaire ou un cadre commun est présent, mais certaines spheres s’adaptent
aux participants du programme et a leurs familles. Ce type de développement de
programmes peut s’apparenter a d’autres programmes existants tels que « Participe
présent » pour les personnes ayant un enjeu de santé mentale (Parisien et al., 2017) ou le
Programme d’aide personnelle, familiale et communautaire (PAPFC2) pour les enfants et
les parents aux prises avec des difficultés personnelles, relationnelles et sociales qui

découlent directement de situations de négligence ou de haut risque de négligence
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(Lacharité, 2014). Ces trois programmes semblent appartenir a une famille particuliere de
programmes ou des éléments communs sont présents, mais ou les activités sont flexibles
et adaptables selon les personnes qui participent au programme. Ceux-ci contribuent a une
vision nouvelle des programmes prenant en considération les intervenants, les participants

et les réalités de chacun.

Le développement du programme « Jouons en famille, enrichissons notre quotidien »
s’est appuyé également sur les principes d’andragogie de Knowles et al. (2020) et de
I’éducation au loisir de Dattilo (2015b). Lors de la mise a I’essai, le fait d’avoir toutes les
informations en main dés le début du programme permettait aux parents de développer
leur autonomie et de progresser dans leurs apprentissages selon leur dynamique familiale.
Cet ¢lément correspond également a une des dimensions des principes d’andragogie de
Knowles et al. (2020). Il appuie la fonction de I’animatrice du programme comme
¢ducatrice afin de mettre en place des occasions pour que les participants apprennent de
facon expérientielle. Ce cadre conceptuel n’avait été utilisé dans aucun des programmes
recensés dans 1’ Article 1. Ainsi, cette étude propose une avenue intéressante en 1’utilisant,
d’une part, et en I’inscrivant dans un nouveau contexte comme le loisir familial pour les

parents d’enfants handicapés, d’autre part.

La motivation des parents a participer au programme ¢était un des critéres de
participation et peut étre liée a une des dimensions des principes d’andragogie ou la

motivation doit étre intrinseéque (Knowles et al., 2020). Cette motivation intrinséque se
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retrouve ¢galement dans le modéle d’éducation au loisir de Dattilo (2015b). Ces résultats
montrent que 1’utilisation de ces modeles pour la conception d’un programme améne une

avenue complémentaire aux programmes développés auparavant.

Limites
Malgré les connaissances que cette theése génere sur le loisir familial simple adapté
aux situations familiales et au développement de programmes d’éducation au loisir, elle

présente certaines limites.

En premier lieu, une limite est le nombre de personnes impliquées lors de la mise a
I’essai. Un nombre supérieur de participants aurait permis d’avoir un éventail plus grand
de dynamiques familiales. Des cohortes différentes et simultanées de parents participant
a la mise a I’essai du programme auraient pu permettre une plus grande comparaison des

résultats et une meilleure perspective des résultats potentiels du programme.

Une deuxiéme limite est le moment annuel ou la mise a ’essai a été effectuée. La fin
du mois de juin et le début du mois de juillet concordent avec la fin de 1’année scolaire,
marquée par deux jours fériés dans la province de Québec. Une mise a I’essai a un autre
moment de I’année aurait procuré un contexte d’intervention différent, par exemple, au
mois de mars ou il y a la semaine de relache pour les enfants et ou les activités de loisir se
déroulent dans un contexte hivernal québécois. Comme les Québécois sont plus

sédentaires durant I’hiver (Merchant et al., 2007), les loisirs familiaux pratiqués durant la
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saison hivernale auraient pu étre plus sédentaires et plus simples que ceux pratiqués lors
de la mise a I’essai réalisée. La conciliation travail-famille-école aurait également été

différente si la mise a I’essai s’¢était produite a un autre moment durant I’année.

Une autre limite liée a la temporalité est le moment de la mise a I’essai dans un
contexte de pandémie. Plus de trois milliards de personnes ont été confinées a travers le
monde au printemps 2020 et cette nouvelle réalit¢ amenait une obligation de rester a
domicile et de repenser ses activités de loisir (Sivan, 2020). Les technologies numériques
sont rapidement devenues les canaux privilégiés pour la diffusion d’informations, le
travail, I’apprentissage et les loisirs (Beaunoyer et al., 2020). Cette réalité a ainsi influencé
les différents ajustements lors du processus de cette thése, surtout pour le recrutement et

le déroulement de la mise a I’essai.

Une quatriéme limite est I’emplacement des milieux de vie des parents lors de la mise
a D’essai. Les parents investis dans la mise a 1’essai habitaient dans des milieux urbains ou
semi-urbains. Il existe des différences entre les facteurs facilitateurs et contraignants a la
pratique de loisirs pour les enfants handicapés (Steinhardt et al., 2021). Il aurait été
intéressant d’avoir les perspectives de parents d’enfants handicapés habitant en milieu
rural et de pouvoir ainsi comparer les différents facteurs liés aux environnements

familiaux urbains, semi-urbains et ruraux vécus par les parents d’enfants handicapés.
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Une derniere limite est constituée par les difficultés dans I’animation des rencontres
de groupe qui ont été mises en lumiére par les participants et dans le journal de bord de la
personne animatrice. Il importe de clarifier les attentes dés le début du programme et de
créer un lien de confiance entre la personne animatrice et les parents participant au

programme.

La recherche qualitative améne souvent le fait que les personnes impliquées dans la
collecte des données soient les mémes durant les étapes subséquentes et accédent a
certains résultats durant la collecte. Dans la présente ¢tude, I’étudiante fut la personne qui
développait le programme, animait les séances de groupe et analysait les données. Cette
multiplication des rdles a pu influencer le déroulement et I’animation des séances de
groupes. Le soutien entre les participants est un besoin exprimé lors des groupes de
discussion (Duquette et al., 2022) et va de pair avec I’implication des parents dans des
groupes sur les différentes plateformes numériques (Gage & Panagakis, 2012; Goupil et
al., 2014). Cette limite dans la mise a I’essai refléte ce besoin et devra faire 1’objet d’une

réflexion dans une implantation future du programme.

Perspectives du programme
Malgré les limites du projet de recherche, le programme « Jouons en famille,

enrichissons notre quotidien » présente des perspectives intéressantes.
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Plusieurs programmes ne sont pas évaluables s’ils ne sont pas suffisamment définis,
si les liens ne sont pas clairs entre les différentes étapes et s’ils ne sont pas assez matures
et stables (Potvin, 2009). Une des forces de ce projet est que tous les éléments, selon
Potvin (2009), sont présents dans le développement du programme pour 1’évaluer lors
d’une future implantation. La stabilité du programme n’est pas atteinte étant donné le
niveau ou se trouve le programme, mais un souci de clarté et de transparence permet de
suivre les différentes étapes du développement du programme et d’établir des liens entre
les besoins émis, la théorie du programme, les modalités du programme et les effets

potentiels du programme.

Un contexte d’implantation différent pourrait étre intéressant, puisque la mise a
I’essai s’est réalisée totalement en ligne. Un format hybride avec des ateliers a réaliser a
distance et des rencontres en présentiel ou les parents et I’animatrice investiraient un
contexte d’intervention diversifié pourrait étre mis sur pied. Il serait alors intéressant de

comparer ce contexte avec un format totalement en ligne.

Une autre perspective intéressante est en lien avec le handicap vécu par un des
membres de la famille. Dans le présent projet, la personne handicapée est 1’enfant et, lors
de la mise a I’essai, tous les enfants étaient d’age scolaire. Il serait intéressant d’implanter
ce programme avec des dynamiques familiales différentes telles que des familles ou le

parent est la personne handicapée, des familles homoparentales avec un enfant handicapé,
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des familles séparées avec un enfant handicapé, des familles ou 1’enfant est adulte ou des

familles avec un statut socioéconomique différent.



Conclusion générale



A la lumiére de cette thése, il ressort que les bienfaits des loisirs simples réalisés dans
le milieu de vie sont une avenue intéressante dans le développement de programmes
d’éducation en loisir pour les parents d’enfants handicapés. Cependant, les programmes
développés actuellement ne misent pas sur le loisir a part entiére dans leur contenu. De
plus, malgré le peu de ressources nécessaires pour la planification de ce type de loisirs,
les parents ne sont pas nécessairement outillés pour mettre ceux-ci en place. La démarche
exposée dans cette these confirme qu’il est possible de miser sur ce type de loisir dans un

programme d’éducation au loisir.

L’implication des parents et la prise en considération de leur environnement familial
tout au long du développement du programme ont permis de développer un programme
ax¢ sur le parent d’enfants handicapés et modulable selon les dynamiques familiales.
L’utilisation de I’IM pour le développement du programme a permis de fournir un cadre
validé par la recherche et adapté aux besoins du présent projet. Les différentes collectes
de données de la thése ont permis de décrire les besoins des parents lors de groupes de
discussion, d’avoir I’avis de multiples experts ayant des perspectives variées et de
documenter la faisabilité et I’acceptabilité du programme aupres de parents. Le fait d’avoir
des cibles communes, mais des loisirs adaptés au milieu de vie des familles, a permis aux

parents d’étre motivés et d’avoir une certaine autonomie lors du programme.
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Cette étude génere des retombées sur le développement des connaissances en matiere
de loisir familial pour les parents d’enfants handicapés, ainsi que de programmes
d’éducation au loisir et d’interventions aupreés de parents d’enfants handicapés.
Premicrement, elle a permis de mettre en lumicre le loisir simple, adapté aux situations
des familles et se déroulant dans le milieu, ¢lément peu présent dans la littérature.
Deuxiemement, elle a permis d’avoir 1’avis des parents lors de plusieurs étapes du
développement du programme. Au regard de ces constats, il est possible de mettre en
lumiére plusieurs contributions de ce projet sur le plan de la pratique, de la recherche et

de la conception de programmes.

Retombées pour la pratique
Dans plusieurs milieux d’intervention, le loisir est utilis¢é comme moyen d’atteindre
un objectif et peu comme une activité a part entiere, surtout dans le milieu de la santé. La
présente étude repose sur un programme d’éducation au loisir familial ou ce type d’activité
tient une place primordiale. Pour les milieux d’intervention, ce projet montre la possibilité
de promouvoir le loisir pour le plaisir, un aspect important de la vie en famille, et non dans

une perspective thérapeutique.

La prise en considération de la diversité des réalités familiales et de la mise en
commun des besoins des parents a permis de développer un programme qui, dans ses
intentions, ne dépend d’aucune restriction sur le type de handicap ni sur le type de

dynamique familiale. De ce fait, une organisation pourrait implanter ce programme, peu
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importe le type de clientele handicapée avec lequel elle travaille. Cette caractéristique était
un levier dans le développement du programme et représente un atout également pour le

milieu de la pratique.

Une autre retombée pour le milieu de la pratique est la valorisation du loisir de
proximité dans le milieu de vie. Un des obstacles au développement d’interventions pour
les personnes handicapées est le manque d’infrastructures adaptées comme les parcs, les
milieux communautaires et les espaces communs, de méme que le manque d’équipement
adapté et le manque de communication sur les éléments inclusifs possibles et disponibles.
Cette thése présente la pratique de loisir familial dans le milieu de vie comme une option
et les adaptations possibles selon la disponibilité de ce type de ressources pour les parents

impliqués.

Une dernicre retombée est la transparence lors du développement du contenu de ce
programme a travers les différentes étapes. Ainsi, cette clarté et cette transparence
permettent une appropriation du programme pour les organismes de loisirs pour les

personnes handicapées qui voudraient I’implanter dans leur milieu.

Retombées pour la recherche
Ce projet de thése a permis de développer des connaissances et d’appliquer des

modeles conceptuels a de nouveaux contextes.
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Le mode¢le d’éducation au loisir de Dattilo (2015b) a été utilisé lors du développement
de plusieurs programmes d’éducation au loisir. Cependant, il n’avait jamais ét¢ utilisé
dans le présent contexte. L’étude confirme qu’il est possible d’adapter ce modele
conceptuel a celui du loisir familial pour les parents ayant un enfant handicapé. Elle invite
a considérer ce type de loisir malgré les différences qu’il entretient avec I’utilisation du
loisir sur un mode individuel. Besio (2016) et Encarnagao et al. (2018) misaient sur le jeu
pour le plaisir de jouer aupreés des enfants handicapés. La présente étude ameéne une
nouvelle perspective a ce type de loisir en misant sur celui se déroulant encore dans le

plaisir, mais en impliquant plusieurs membres de la famille.

Le modele d’andragogie de Knowles et al. (2005) a été utilis€ comme base
conceptuelle pour le développement du programme « Jouons en famille, enrichissons
notre quotidien » afin de miser sur I’apprentissage expérientiel. Ainsi, les parents
pouvaient prendre en considération leurs expériences et leurs connaissances actuelles pour
créer des liens avec 1’expérience de loisir (Watkins, 2000). Ce modele prend en
considération les différences individuelles et situationnelles durant les situations
d’apprentissage. Il a été pertinent pour guider plusieurs interventions lors de la mise a
I’essai du programme. Celui-ci améne ainsi une perspective complémentaire aux autres
types d’actions en misant sur 1’expérience de loisir familial auprés de parents d’enfants
handicapés. La valorisation des différences individuelles des parents et des familles et de
leur contexte de vie a ét¢ mise en lumicre dans ce projet et cet aspect est pris en compte

autant dans le modéle de I’IM de Bartholomew Eldredge et al. (2016¢) que dans le modele
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de I’apprentissage expérientiel (Knowles et al., 2005). De ce fait, le présent projet combine
ces deux modeles conceptuels et présente des résultats intéressants pour de futures
implantations du programme. Il apporte une vision ou il est possible de miser sur les
différences au lieu de prévoir I’ensemble des interventions sans prendre en considération

le vécu de chacun des participants.

La situation de handicap, mise de 1’avant par le MDH-PPH2, améne une interaction
entre des facteurs personnels et des facteurs environnementaux influencant la réalisation
d’habitudes de vie (Fougeyrollas, 2010). Le projet de thése propose une vision du loisir
familial réalisé dans le milieu de vie de proximité des parents. Ainsi, ce type de milieu
amene généralement une diminution des situations de handicap, puisque celui-ci est déja
adapté pour réduire les obstacles environnementaux. La thése va de pair avec le MDH-
PPH2 ou la réalisation des loisirs familiaux durant le programme a été mise en ceuvre sans
vivre de situation de handicap. Les futures recherches sur le loisir aupres de personnes
handicapées pourront miser sur ce type de milieu ou se réalisent les loisirs afin de diminuer

les obstacles vécus sur le plan environnemental.

Retombées pour la conception de programmes
Des retombées pour la conception de programmes émergent a la suite de cette theése.
Tout d’abord, plusieurs modeles existent pour la conception de programmes. Le protocole
d’IM a été utilisé dans la présente theése pour I’attention qu’il porte au contexte

environnemental des interventions, a la participation des acteurs ainsi qu’a 1’utilisation de
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cadres théoriques et de données scientifiques valides (Fassier et al., 2016). La présente
thése confirme qu’il est possible d’appliquer les quatre premicres étapes du modéle d’IM,
soit le modele logique du probléme, la formulation des objectifs de changement, le choix
des cadres théoriques et des modalités, puis la production du programme. Les étapes
subséquentes n’ont pas été¢ appliquées dans la présente thése, mais il est possible de
conclure que I’application des étapes de ce modele meéne a un programme axé sur une
perspective écologique, sur la participation des parents, ainsi que sur le recours a des
cadres théoriques et des données scientifiques valides. La thése montre également que
I’accent mis sur la collaboration d’experts pour la validation du programme, puis la
documentation de la faisabilité et de I’acceptabilité aupres des personnes participantes
donnent une crédibilité au programme pour ses futures implantations. Ce projet de
recherche doctorale se démarque par la rigueur et la profondeur de la démarche de
développement du programme. Dans la présente recherche, il est montré qu’il est possible
et judicieux d’y accorder une attention soutenue afin de développer un programme centré

sur les participants.

La recension des programmes existants a montré que plusieurs programmes abordant
le loisir, la famille et les enfants handicapés sont développés. Quatorze articles ont été
recensés, puisqu’ils abordaient les concepts de loisir, de parent, de handicap et de jeune,
mais ils répondaient a différents objectifs, et seulement six articles concernaient la
personne handicapée et au moins un membre de sa famille. Certains abordaient les loisirs

familiaux et d’autres considéraient le parent seulement comme une courroie de
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transmission de certaines notions vers le jeune handicapé sans nécessairement I’impliquer
et sans tenir compte de ses besoins dans cet apprentissage. Le projet illustre une
perspective complémentaire aux programmes développés en impliquant les parents
d’enfants handicapés dans la conception du programme, en prenant en considération leurs
besoins lors du déroulement du programme et en utilisant leur point de vue pour
I’amélioration du programme. Il serait intéressant de documenter I’implication de parents
participants lors d’une implantation future du programme. Ce projet montre aussi qu’il est
possible de miser sur la diversité des familles et des besoins pour créer un programme

unique avec des éléments communs qui s’adapte néanmoins a la réalité des familles.

Il aurait ét¢ intéressant d’aller plus loin et de suggérer des pistes d’intervention
précises pour I’implantation future du programme. Un plan directeur du programme, un
cahier pour la personne formatrice, une formation pour les futures personnes formatrices
et des indicateurs possibles d’implantation pourraient étre développés pour une
implantation future du programme. Cependant, le présent projet place uniquement des

repéres pour une suite éventuelle a ces démarches.

De ce fait, le choix de miser sur un loisir familial simple, adapté aux situations des
familles et se déroulant a proximité a permis de contribuer au développement d’un
programme d’éducation au loisir pour les parents ayant un enfant handicapé en misant sur
la participation des parents a plusieurs étapes de la thése, en mettant a profit le contexte

de vie de la famille et en considérant chaque étape selon le développement de programmes
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afin d’offrir un nouveau programme pour les parents d’enfants handicapés. En espérant
que cette these puisse inspirer le développement de nouveaux programmes d’éducation au

loisir dans le cadre de réalités différentes.
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Appendice A
Guide d’entretien



GROUPE DE DISCUSSION
GUIDE D’ANIMATION

ACCUEIL DES PARTICIPANTS

= Présentation des participants

INTRODUCTION

= Avant de commencer la rencontre, j’aimerais vous remercier de participer a ce projet
de recherche. La discussion que nous allons faire ensemble aujourd’hui porte
principalement sur vos intéréts, vos difficultés, vos besoins en terme de loisir pour
vous et votre jeune ayant une incapacité. Je suis intéressé par votre expérience.
Comme vous étes I’expert de votre vécu, je suis intéressé¢ par vos réponses
personnelles. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Tout au long de
I’entrevue, si mes questions ne sont pas claires ou si elles vous embarrassent, vous
pouvez m’arréter et me poser des questions ou décider de ne pas répondre. Avez-
vous des questions pour I’instant? Je vais maintenant vérifier si 1’enregistreuse
fonctionne. Etes-vous prét & commencer?

RAPPEL DES OBJECTIFS DE L’ETUDE

1. Identifier les éléments a prendre en compte dans le développement d’un programme
d’éducation au loisir adapté pour les parents d’un jeune avec une incapacité

2. Développer le contenu du programme en partant des ¢léments identifiés.

CLARIFICATION DES REGLES DE FONCTIONNEMENT
= Confidentialit¢ des échanges
= Respect du droit de parole de tous

= Respect des opinions des autres

QUESTIONS
1. Parlez-moi de ce que vous faites pendant vos temps libres?

2. Parlez-moi de vos loisirs, la place qu’ils prennent dans votre vie, I’importance que
vous y accordez.

2.1. Comment vous sentez-vous lorsque vous pratiquez du loisir?
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2.2. Quel type de loisir pratiquez-vous :
= Tout seul?
= Avec votre conjoint/e?
= Avec vos amis?
= Avec vos enfants vivant sans incapacité?
= Avec votre jeune ayant une incapacité?
3. Quels sont vos besoins en termes de loisirs?
3.1. Sur le plan personnel
3.2. Sur le plan familial

4. Parlez-moi de votre vécu dans des activités de loisir avec votre jeune vivant avec
une incapacité?

4.1. Qu’est-ce que cela vous apporte?
4.2. Avez-vous vécu des difficultés?
5. Quels sont les ressources disponibles pour vous et votre jeune en termes de loisir?
5.1. Programmes adaptés
5.2. Matériel ou infrastructures
5.3. Autres

6. Comment serait-il possible d’améliorer vos temps libres avec votre jeune ayant des
incapacités?

6.1. Par quels moyens est-ce que vous aimeriez recevoir de 1’aide?
6.2. Quelle forme pourrait prendre cette aide? (Approches, contenu, modalités)

7. Avant de terminer la rencontre, avez-vous d’autres ¢léments que vous voudriez
aborder?

CONCLUSION DE LA RENCONTRE
* Remerciements
= Rappel de la consigne de confidentialité entre participants

= Complétion des questions sociodémographiques individuellement



Appendice B
Certificat éthique de I’étude de besoins



Le 8 jun 2016

Madame Mare-Michele Dugquette
Etdiante
Departement de psychologie

Madame,

I"accuse réception des documents comiges nécessaires a la réalisation de voire protocole
de recherche mntitulé Deéveloppement dun programme d'éducation au loisir comme
outil de résilience assistée pour les parents d'un jeune avant des incapacités en date
du 5 jun 2016.

Une photocopie du certificat portant le numeéro (CER-16-224-07.14) vous sera acheminée
par courrier interne. Sa période de validite s'étend du 8 juin 2016 au 8 juin 2017.

Nous vous invitons a prendre connaissance de votre certificat qui présente vos obligations
a fitre de responsable d'un projet de recherche.

Je vous souhaite la meilleure des chances dans vos travaux et vous prie d'agreer, Madame,
mes salotations distingnées.

LA SECRETAIRE DU COMITE D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Fanmy LONGERE

Agente de recherche

Décanat de recherche et de la création
FLkg

p-3- Certificat d"ethique

c.c. M Carl Lacharnte, professewr au Département de psychologie



Appendice C
Formulaire de consentement et lettre d’information de I’étude de besoins



"’ Université du Québec a Trois-Riviéres

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE

Moi, Marie-Michele Duquette m’engage a procéder a cette étude conformément a toutes
les normes éthiques qui s’appliquent aux projets comportant la participation de sujets
humains.

CONSENTEMENT DU PARTICIPANT

Je, , confirme avoir lu et compris la lettre
d’information au sujet du projet « Développement d’un programme d’éducation au loisir
comme outil de résilience assistée pour les parents d’un jeune ayant des incapacités ». J’ai
bien saisi les conditions, les risques et les bienfaits éventuels de ma participation. On a
répondu a toutes mes questions a mon entiere satisfaction. J’ai disposé de suffisamment
de temps pour réfléchir @ ma décision de participer ou non a cette recherche. Je comprends
que ma participation est enticrement volontaire et que je peux décider de me retirer en tout
temps, sans aucun préjudice.

J’ACCEPTE DONC LIBREMENT DE PARTICIPER A CE PROJET DE RECHERCHE

Participante ou participant Chercheuse
Signature : Signature :
Nom : Nom :

Date : Date :




Appendice D
Questionnaire sociodémographique de 1’étude de besoin



QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE
Age :
Sexe : U Féminin [ Masculin

Lieu de résidence :

Nombre d’enfants :

Type de famille :

Occupation :

Age de I’enfant handicapé :
Genre de I’enfant handicapé : U Féminin O Masculin

Type de handicap :

Type d’école fréquentée :

Type de classe :

Type de loisirs pratiqués par votre enfant handicapé :




Appendice E
Certificat éthique de la validation aupres de parents utilisateurs



LT

Linpsaeld bl il Ljuts
i i Tias-Faadis

Dt A FRabaRE 1 i 18 ahriless

La 30 avril 2021

Madame Marie-Michele Duquarte
Etadiante
Deépartement de psychologie

Madame,

Tacouse réception des documents commipss necessaires a la reéalisation de wotre
protocole de recherche infitulé Implantation pilote du programme « Jomoms en
famille, enrichisszons notre quotidien » en date du 21 avril 2021.

Vous trouverez ci-joint voire certificat pertant le mumero (CER-21-273-07.07). Sa
période de walidité = étend du 30 avrl 2021 au 30 avril 2022

Te wous inwite A prendre connaizsance de vorre certificat gui présente vos oblizations a
titre de responsable d'on projet de recherche.

En raison de la situation de pandémie de la COVID-19, les recherches avec des
gires humains en présentiel doivent étre amtorisées par le sons-comite de reprise
des activites de recherche. Je vous invite a consulter la page web de FUQTE sur
la COVID-19, pour obienir des renseignements supplementaires. Les etudiants
doivent se referer 4 lear directenr de recherche.

Te wous souhaite la meilleurs des chances daps vos travaux et wous pris d'agreer,
Madame, mes salutations distingoees.

TULrama MIGUEL VAT

Conssillére en developpement de la recherchs

Décamat de la recherche et de la création

T Vinr

p.j. Certificat d'éthique

£.c. M. Carl Lacharité, professeur an Département de psychologis

T Sowd e Foogmn, O P, 500 1 Tros-Shioes [Oolbac) Gl SHT CARADA. | Tiliphone B1E 3758001 Hires



Appendice F
Tableaux des objectifs finaux et spécifiques associés aux besoins recensés



Tableaux des objectifs finaux et spécifiques associés aux besoins recensés

Objectif 1 : Conscientiser les parents d’un enfant handicapé a I’importance du loisir dans la vie quotidienne de leur famille

Connaitre les Développer une Acquérir des Savoir gérer | Développer des
besoins des conscience du compétences et des les défis pour | compétences
Besoins/Séance | membres de la loisir familial connaissances pour des intégrer du communautaires pour
famille en regard du loisirs familiaux dans la | loisir familial | accueillir des personnes
loisir vie quotidienne handicapées et leur famille
Identifier les
motivations de
participation au
Séance 0 programme
Décrire les valeurs
de la famille quant
au loisir familial
Exprimer la place Approfondir les Identifier les actions a
du loisir dans sa vie | connaissances sur | mettre en place face au
) 1 le loisir en général | loisir familial selon les
S¢ance 1 R’eahser une vue intéréts et [’historique de
d’ensemble de ses .
. o pratique
pratiques en loisir
familial
Explorer ses Approfondir les
Séance 2 attitudes en loisir connaissances sur
le loisir familial
Conscientiser sur sa | Comprendre le Prendre conscience de
Séance 3 pratique en loisir role du loisir dans | ses bons coups au

familial

leur vie familiale

quotidien




Objectif 2 : Outiller et valider les parents dans la création de moments agréables en famille par le biais de loisirs familiaux

Connaitre les
besoins des
membres de la
famille en regard
du loisir

Développer une
conscience du loisir
familial

Acquérir des
compétences et des
connaissances pour
des loisirs familiaux
dans la vie
quotidienne

Savoir gérer les défis
pour intégrer du loisir
familial

Développer des compétences
communautaires pour
accueillir des personnes
handicapées et leur famille

Séance 3

Comprendre la notion
de plaisir pour toute
la famille

Comprendre
I’importance du loisir
partagé pour tous les
enfants (avec ou sans
incapaciteés)

Avoir une vision
realiste du loisir

familial

Séance 4

Identifier les
forces de chaque
membre de la
famille

Savoir mobiliser
les forces de
chaque membre

de la famille

Capitaliser sur les
moments plaisants en
famille en évaluant les
émotions ressenties

Identifier les contraintes

Savoir mobiliser les forces de
chaque membre de la famille

Savoir identifier des

alternatives aux activités

proposées

Séance 5

Etre en mesure d’adapter
une activité pour pouvoir

la pratiquer en famille

Identifier les ressources
nécessaires pour pratiquer les
activités de loisirs familiaux




Objectif 3 : Mettre en application et consolider les habiletés des parents a intégrer du loisir familial dans leur vie quotidienne

familiale
Connaitre les Développer une | Acquérir des compétences | Savoir gérer les défis | Développer des compétences
besoins des conscience du et des connaissances pour pour intégrer du communautaires pour
membres de la loisir familial des loisirs familiaux dans la | loisir familial accueillir des personnes
famille en vie quotidienne handicapées et leur famille
regard du loisir
Identifier un loisir familial Faire I’inventaire des endroits
: simple quotidien ou il est possible de pratiquer
Séance 3 L o
les activités de loisir
familiaux choisies
Etre en mesure
g d’expérimenter avec succes
Séance 4 s .
des activités de loisirs
Sfamiliaux simples
Développer sa confiance Echanger sur des Identifier des ressources
dans le choix et la pratique | activités de loisirs pertinentes a la réalisation du
d’une activité de loisir familiaux simples loisir familial simple
Séance 5 familial pouvant étre répétés | quotidien
a la maison .
Décrire des ressources
accessibles dans la
communauté
Séance 6 Optimiser [’expérience de

loisir familial au quotidien




Appendice G
Description détaillée des modules du programme
« Jouons en famille, enrichissons notre quotidien »



MODULE 0

Les parents ont répondu au Questionnaire sur le contexte d’implantation, les motivations
de participation et la satisfaction de la vie familiale. Ce questionnaire, qui vise a
documenter le contexte d’implantation, les intéréts et les motivations de participation et
la satisfaction de la vie familiale, se divise en deux sections. La premicre section du
questionnaire aborde le contexte dans lequel le programme sera implanté dans les familles,
les intéréts et attentes a participer au programme et les conséquences attendues. Cette
partie comporte huit questions ouvertes. Cette partie du questionnaire est basée
directement sur les objectifs du programme afin d’identifier les motivations de
participation au programme et de décrire les valeurs de la famille quant au loisir familial.
La portion sur la satisfaction familiale est une adaptation frangaise réalisée a I’interne du
Satisfaction with Family Life scale de Zabriskie et McCormick (2003). Elle a été
complétée au début et a la fin du programme. Les parents recoivent un journal de loisir

familial ou la plupart des éléments a compléter durant le programme se retrouvent.

MODULE 1

Pour étre en mesure de décrire les valeurs de la famille quant au loisir familial, les parents
ont un atelier asynchrone durant la premiere séance du programme sur les valeurs et les
motivations basées sur la théorie des valeurs de Schwartz (2012). Un autre atelier aborde
le concept d’expérience de loisir selon la définition de Pieper (1963) et les différentes
influences sur la participation aux loisirs avec un enfant handicapé en lien avec les
recherches de King et al. (2006) et Shikako-Thomas et al. (2013), pour que le parent puisse
approfondir ses connaissances sur le loisir et s’exprimer sur la place du loisir dans sa vie.
Puis, afin de réaliser une vue d’ensemble de leurs pratiques en loisir familial, les parents
complétent le questionnaire Histoire de vie du loisir inspiré du Profil des habitudes de
vie / Aspects récréatifs et sociaux ¢€laborés par le comit¢é CLAPE de 1’Association des
services de loisir en institution du Québec région 04/17 et de la Fédération québécoise du

loisir en institution (2002).
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MODULE 2

Pour la deuxieme séance, le concept du loisir familial, ses bienfaits et les différentes
influences sont présentés en se basant sur les travaux de Shaw (2008), Trussell (2016) et
Hodge et ses collegues (2016) et, par la suite, sur le modele d’activités familiales de
Melton (2017). Ces concepts sont pertinents pour approfondir les connaissances sur le
loisir familial et conscientiser les parents sur leur pratique en loisir familial. Les
participants ont également un atelier sur les attitudes en loisir selon le mod¢le utilisé dans
le Profil individuel en loisir (Carbonneau & Ouellet, 2003) afin d’explorer leurs attitudes
en loisir. Un Inventaire des loisirs familiaux adapté de la version du Family Leisure
Activities Profile (Zabriskie & McCormick, 2001) et de la Liste des évenements plaisants
(Carbonneau, 2009) est complété par les parents durant la troisieme semaine du
programme (module 2) pour qu’ils réalisent une vue d’ensemble de leurs pratiques en
loisir familial. Cela permet de les conscientiser a leur pratique en loisir familial et de les
aider a identifier les actions a mettre en place en mati¢re de loisir familial selon les

ressources disponibles et leurs compétences.

MODULE 3

Lors du troisieme module (4° semaine du programme), le concept d’attentes en loisir
provenant du Profil individuel en loisir (Carbonneau & Ouellet, 2003) et celui de
motivation (Vallerand et al., 2009) sont abordés. L’atelier sur ces concepts permet de
mieux comprendre le role du loisir dans la vie familiale. Un questionnaire sur les pratiques
actuelles en loisir [traduit d’un outil utilis€¢ par Mactavish et Schleien (2004) dans une
recherche portant sur les perspectives des parents sur le loisir des familles ayant un enfant
handicapé] a été rempli afin d’identifier un loisir familial simple puis de permettre aux

parents d’étre conscientisés sur leurs pratiques en loisir familial.

MODULE 4
Durant le quatriéme module, les parents réalisent un atelier asynchrone sur les contraintes,

selon le modele hiérarchique de Kleiber et ses collaborateurs (2008), et sur les différentes
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facons de surmonter ces contraintes. Cet atelier permet d’identifier les contraintes. Les
participants complétent également une section de leur journal de loisir familial ou ils
doivent identifier trois forces de chacun des membres de la famille afin de mobiliser ces
forces lors des loisirs familiaux. Ce volet est inspiré de I’approche centrée sur les forces
d’Anderson et Heyne (2012). L’adaptation d’activités est abordée au prochain module,
mais un élément préalable permet aux parents d’identifier une activité qu’ils ont adaptée
spontanément. Cet €¢lément est en lien avec I’apprentissage expérientiel ou la personne

apprenante se base sur ses connaissances antérieures (Knowles et al., 2020).

MODULE 5

Lors du cinquiéme module, I’adaptation d’une activité est abordée afin de savoir identifier
les alternatives aux activités et les ressources pertinentes et accessibles pour la réalisation
des loisirs familiaux qu’ils ont choisis . Ces notions sont inspirées de 1’outil de la roue des
variables inclusives développé par 1’ Association québécoise pour le loisir des personnes
handicapées (2021). Ces éléments permettent aux parents d’étre en mesure d’adapter une
activité pour pouvoir la pratiquer en famille. Des périodes d’échanges entre les parents sur
les outils existants et les différents types d’activités gratuites facilement réalisables sont
prévues afin de miser sur les expériences des parents et de mettre de 1’avant des loisirs

familiaux réalisables a peu de frais dans le milieu de vie des familles.

La derniére séance permet de réaliser une synthése des différentes activités réalisées
durant les trois derniéres semaines et il n’y a pas d’éléments théoriques nouveaux abordés

durant cette séance.

ACTIVITES COMPLEMENTAIRES

A partir du module 3, les parents devaient identifier une activité de loisir familial a réaliser
dans leur milieu et vie et, lors du module 4 et pour toutes les semaines suivantes, les
parents devaient compléter I’outil Loisir familial autorapporté. 1l s’agit d’une adaptation
de deux outils : I’Example of an Event Diary Self-Report Form utilisé et modifié par
Baldwin (1998) puis I’ Experience Sampling Method Self-Report Form utilisé et modifié
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par Voelkl et Ellis (1998). Il aborde les concepts d’effort, de défi mental et physique et de
plaisir. Les items abordant la notion de défi sont divisés selon les participants a I’activité,
donc les parents, les enfants et I’enfant handicapé. Cet outil permet de prendre conscience
de ses bons coups au quotidien, de faire ’inventaire des endroits ou il est possible de
pratiquer les activités de loisirs familiaux choisies, de développer leur confiance dans le
choix et la pratique d’une activité de loisir familial et d’optimiser I’expérience de loisir
familial au quotidien. Il sera utile pour observer 1’évolution des parents a I’intérieur du

programme. Il a été rempli apres chaque séance de loisir familial réalisée a proximitg.

Un questionnaire faisant le point sur leur situation familiale a été rempli chaque semaine
par les parents afin de connaitre la situation actuelle des familles lors de la réalisation des
loisirs familiaux dans le milieu de vie. Il permet d’obtenir une rétroaction pour connaitre
la situation actuelle de la famille et de faire une comparaison a travers les semaines du
programme. Ce questionnaire est utile pour situer les familles et étre sensible aux ¢éléments
externes pouvant influencer le déroulement du programme. Ce questionnaire est une
adaptation de I’outil Faire le point sur ma situation et celle de mon ou mes enfants du

programme d’aide personnelle, familiale et communautaire (PAPFC?) (Lacharité, 2014).

Un questionnaire d’évaluation de la satisfaction a été rempli aprés chaque module. Dans
celui-ci, les parents indiquent leur niveau de satisfaction pour eux et leur enfant et par
rapport aux différents éléments recus dans le cadre de ce programme. Ce processus de
rétroaction, par le biais des résultats de ce questionnaire, a servi a cibler des composantes
du programme plus appréciées et celles a améliorer. Il est une adaptation de 1’outil
Evaluation de la satisfaction des parents a I’égard des services provenant du programme
d’aide personnelle, familiale et communautaire (PAPFC?) de Lacharité (2014). Le tableau

suivant présente une synthese des activités selon les séances de groupe et asynchrones.



Synthese des activités selon les séances

Séances Activités pendant les séances de groupe Activités a la maison (asynchrone)
Présentation du programme et du journal de loisir familial Questionnaire sur le contexte d’implantation, les
0 Présentation de I’exercice sur les motivations de participation | motivations de participation et la satisfaction de la vie
familiale
Retour sur le questionnaire sur le contexte d’implantation, les | = Ateliers :
motivations de participation et la satisfaction de la vie o Expérience de loisir
familiale o Valeurs et motivations accordées aux loisirs
1 Présentation de ’exercice sur 1’histoire de vie = Questionnaire :
o Histoire de vie du loisir
o Point sur ma situation familiale
o Evaluation de la satisfaction
Retour sur I’histoire de vie du loisir complétée = Ateliers :
Présentation de I’Inventaire des loisirs familiaux o Loisir familial
o Attitudes en loisir
2 = Questionnaire :
o Inventaire des loisirs familiaux
o Point sur ma situation familiale
o Evaluation de la satisfaction
Retour sur I’Inventaire des loisirs familiaux complété = Ateliers :
Présentation du questionnaire Pratiques actuelles de loisir et © LOIS.II‘ fgrmhal (suite) o
de I’identification d’une activité a pratiquer o Motivation ou attentes en loisir
= [dentification d’une activité de loisir familial a réaliser
3 dans le milieu de vie

= Questionnaire :
o Pratiques actuelles de loisir
o Point sur ma situation familiale
o Evaluation de la satisfaction




Séances

Activités pendant les séances de groupe

Activités a la maison (asynchrone)

= Retour sur les actions entreprises compilées dans le
journal de loisir familial + Retour sur les émotions
ressenties

= Retour sur les pratiques actuelles de loisir et sur la

= Ateliers :
o Contraintes

= Identification d’une activité qu’ils ont adaptée spontanément
= [dentification de 3 forces de chacun des membres de la famille

4 cible choisie . o
= Questionnaire :
o Loisir familial autorapporté
o Point sur ma situation familiale
o Evaluation de la satisfaction
= Retour sur les actions entreprises compilées dans le | = Ateliers :
journal de loisir familial + Retour sur les émotions o Adaptation d’activités
ressenties * Questionnaire :
5 » Partage d’adaptation déja réalisée o Loisir familial autorapporté
= Partage d’outils existants entre les parents oP Ol?t Sur ma s1tuat101; familiale
, e s e e, E ion de 1 1 ion
= Echange sur les différents types d’activités o Evaluation de la satisfactio
gratuites facilement réalisables
= Retour sur les actions entreprises compilées dans le | * Questionnaire :
journal de loisir familial + Retour sur les émotions o Loisir familial autorapporté
6 ressenties o Point sur ma situation familiale

= Retour sur les motivations et les objectifs des
familles

o Evaluation de la satisfaction
o Satisfaction de la vie familiale




Appendice H
Questionnaire sur le contexte d’implantation, les intéréts et les motivations de
participation et la satisfaction de la vie familiale



QUESTIONNAIRE SUR LE CONTEXTE D’ IMPLANTATION, LES INTERETS ET LES
MOTIVATIONS DE PARTICIPATION ET LA SATISFACTION DE LA VIE FAMILIALE

Le présent questionnaire a pour objectif d’identifier les motivations de participation au

programme et de décrire les valeurs de la famille quant au loisir familial.

Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. L’essentiel est de bien saisir votre

intérét a participer.

Le questionnaire doit étre rempli par les parents participants au programme. De ce fait,

si vous €tes deux parents, vous devez le compléter ensemble.

Le questionnaire se divise en deux sections. La premiére aborde le contexte dans lequel
le programme sera implanté dans votre famille, vos intéréts et attentes a participer aux
programmes et les conséquences attendues. La deuxiéme partie aborde votre

satisfaction de votre vie familiale.

Il s’agit ici de questions ouvertes alors la méthode pour compléter ses questions est a
la discrétion des participants. Vous pouvez le compléter en les écrivant ou par un

entretien avec la responsable du programme.
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A. QUESTIONS SUR LE CONTEXTE, LES INTERETS ET LES CONSEQUENCES DU
PROGRAMME

1. Comment me décririez-vous votre famille présentement?

2. Qu’est-ce que le loisir familial pour vous et votre famille?

3. Pouvez-vous me parler des choses dont vous €tes le plus fier en tant que parents sur le
plan des loisirs familiaux (des bons coups, des réussites) actuellement dans votre vie?
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4. Quelles difficultés pourraient vous avoir empéché de réaliser des choses qui étaient
importantes pour vous?

5. Qu’est-ce que vous souhaiteriez maintenant comme changements dans votre vie sur le
plan des loisirs familiaux? Comment pensez-vous que le projet peut vous aider a
réaliser ces changements dans votre vie?

6. Quelle est votre motivation a participer a ce projet?
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7. Qu’est-ce que vous vous attendez du projet?

a. Qu’est-ce que vous vous attendez des autres participants?

8. Quelle sorte de relation aimeriez-vous avoir avec la responsable du programme?
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B. SATISFACTION AVEC LA VIE DE FAMILLE
= (Cette deuxiéme partie est une adaptation francaise maison du Satisfaction with
Family Life scale de Zabriskie et McCormick (2003).
» Pour les affirmations suivantes, il suffit de répondre si vous étes plus ou moins en
accord. Vous devez indiquer votre degré d’accord avec chacune des affirmations

en encerclant le numéro qui correspond a votre degré d’accord.

1 2 3 4 5 6 7
Totalement En Un peu en Ni en Un peu En Totalement
en désaccord | désaccord accord ni en accord | en accord
désaccord en accord
désaccord

On pourrait dire qu’a bien des égards, maviedefamille | 1 | 2 | 3 |4 | 5| 6 | 7
est proche de I’idéal

Les conditions de ma vie familiale sont excellentes 112134567

Je suis satisfaite de ma vie familiale 112314 |5|6]|7

Jusqu’a maintenant, j’ai eu les choses importantes que | 1 | 2 | 3 |4 | 5| 6| 7
je voulais dans ma vie de famille

Je peux dire que si j’avais a revivre ma vie de famille,je | 1 | 2 | 3 |4 | 5| 6| 7
ne changerais rien

Les activités de loisirs sont une partie importante de | 1 | 2 [ 3 |4 | 5| 6 | 7
notre vie familiale

Le loisir familial augmente notre qualité de vie familiale | 1 | 2 | 3 | 4 | 5| 6 | 7




Appendice I
Questionnaire sur 1’histoire de vie du loisir



HISTOIRE DE VIE DU LOISIR

1. Quels étaient vos loisirs seuls, avec vos amis, avec vos fréres et sceurs, avec vos parents, avec vos grands-parents, etc. selon
les différents stades de votre vie?

Loisir du parent #1

Enfance Adolescence Jeune adulte Adulte Parents

Loisir seul

Loisir avec la
fratrie

Loisir avec les
parents

Loisir en famille

Loisir avec les
grands-parents

Autres (précisez)




Loisir du parent #2

Enfance

Adolescence

Jeune adulte

Adulte

Parents

Loisir seul

Loisir avec la
fratrie

Loisir avec les
parents

Loisir en famille

Loisir avec les
grands-parents

Autres (précisez)




Appendice J
Questionnaire sur le point sur la situation familiale



Point sur ma situation familiale

Ce formulaire vous permet de faire le point sur votre situation actuelle et celle de votre ou vos enfants.
Pensez 3 ce qui s'est produit depuis le dernier module du programme ({incluant aujourd'hui).
Comment les choses ont été pour vous ou votre famille dans diverses facettes de votre vie ?

* e formulaire enregistrera votre nom, veuillez renseigner votre nom.

1.1l s’agit simplement de choisir I'emplacement qui correspond le mieux a votre situation.

1 - Trés

mauvais 2 3 4 5 & - Trés bien
Moi en tant que _ _ _ -
personne. Mon bien- Q) D) C:' C:' ) O
£tre personnel
Ma relation avec mes - -
enfants D D ~ ~ {:} O

Mes relations avec les
autres personnes de ) Q) O O Q) Q)
mon enfourage

Tout ce que je réalise

dans mes activités de '::' '::' O O “::" '::"
chaque jour
Sentiment de bien-étre D D |::| |::| ":" D

dans ma vie, en général



Appendice K
Questionnaire sur 1’évaluation de la satisfaction



Evaluation de la satisfaction

Ce guestionnaire vous permet dindiquer votre niveau de satisfaction par rapport aux services
(modules et séances de groupe) que votre ou vos enfants et vous avez eu jusqu'a maintenant dans le
cadre de ce programme. Pensez aux diverses activités et services auxguels votre famille a participé
depuis votre entrée dans le programme.

* Ce formulaire enregistrera votre nom, veuillez renseigner votre nom.

1. Veuillez enter la date de I'évaluation

Format : mm/jj/aaaa

2. Cette évaluation fait référence & quel module?
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3.Répondez aux quatre questions suivantes en choisissant le chiffre qui correspond le

mieux a votre opinion :

Jusqu'a quel point les
services offerts par le
programme répondent-
ils @ vos besoins en tant
gue parent?

De fagon générale,
Jusqu'a quel point étes-
vous satisfait des
SErVICES QUE VOous
recevez en tant que
parent dans le cadre du
programme?

Jusqu'a quel point les
services offerts par le
programme répondent-
ils @ aux besoins de
votre ou de vos
enfants?

De fagon générale,
Jusqu'a quel point étes-
vous satisfait des
services que votre ou
vos enfants ont requ
par le biais du
programme?

4, Commentaires

0 - Pas du
tout satisfart

O

)

O

5- Trés
satisfait

O

)



Appendice L
Inventaire des loisirs familiaux



INVENTAIRE LOISIRS FAMILIAUX/ ACTIVITES PLAISANTES

Cet inventaire doit €tre complété apres avoir regardé les informations sur le module 2.
Voici une liste d’événements potentiellement agréables qui peuvent s’insérer dans
votre quotidien.

Prenez quelques minutes pour vous demander quel plaisir associez-vous a ces activités
familiales, a quelle fréquence vous les pratiquez dans votre vie et avec qui 1’activité est
pratiquée.

Cet exercice peut vous aider a cibler des activités simples que vous pourriez davantage
intégrer dans vos moments en familles et qui pourraient contribuer au bien-€tre de tous.
Le questionnaire ici est une adaptation du Family Leisure Activity Profile (Zabriskie &

McCormick, 2001) et de la liste des événements plaisants (Carbonneau, 2009).
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Plaisir et Pratique

0 =
1 = Un peu (d’une fois par année a une fois par mois)

Aucun

2 = Beaucoup (d’une fois par jour a une fois par semaine)

Avec qui
1 = avec mon jeune handicapé seulement
2 =avec mon conjoint/ma conjointe seulement

3 = avec mon enfant/ mes enfants n’ayant pas d’incapacités
Y

4= avec tous mes enfants

5:

Toute la famille

| Plaisir | Pratiquel

Avec qui?

A. Manger des repas en famille a la maison

l.

Manger des repas en famille a la maison

lojt]2]o[t]2]1]2]3[4]5

B. Participer a des activités a la maison

Regarder la télévision

Ecouter de la musique

Lire des livres

Chanter

[} el i) fen)

[ER NN U U

[\SRI ORI ORES)

(=R le) {a) fe)

[ER NN U U

NS RI ORI SRES)

[E U U U

[NSRL SR O] )

W W[ |W

EENIE SN SN N

(V. NV, RV, RV,

C. Participer a des activités de jeu

Jouer aux cartes

Jouer a des jeux vidéo

Jouer aux dards

Jouer au billard

Jouer a des jeux de table

[} (el far) fan ) Fan

Uy (U U (U JU—

\SRI ORI SRS )

SO IC|Io|IO

Uy (U U (U JU—

\SRI ORI SRS R )

Uy (U U (U JU—

[\CRE\SNL OSR]I ORI \S)

[SSHRVSHEUS J EOS RS

N N E IR

N[

D. Participer a des activités manuelles

. Cuisiner

Dessiner

. Coudre

Peindre

. Faire du scrapbooking

[\ORI ORI SRR S RE )

Travailler la céramique

[UN U NN (U U (-

=l [ {e) [e) fan ) fan)

[UN U NN (U U (-

\SRI SRRSO RESR] OR] S

[UN U NN (U U (-

NN (N[N

[OSARUSHEUS R EUS R RUS R OS]

N N SN N N RN

VAV, IV, RV, RV, NV,

E. Participer a des activités a la maison mais

P’extérieur

17.

Jardiner

[\

18.

Observer les étoiles

19.

Prendre une marche

20.

Jouer avec I’animal de compagnie

21.

Aller au parc

ololo|lo|o®| olo|lo|olo|o

[ERG [N U U, U

[\SRI ORI ORES)

[ le) {a) {a)l fan)

[ERG [N U U, U
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F. Participer a des activités sportives a la maison
22. Se lancer le ballon 0]1]2]0[1|2]1]2]3]4]|5
23. Jouer au frisbee 0]1]2]0[1|2]1]2]3]4]|5
24. Faire du vélo O[1 2|01 ]2]1]2[3]|4]5
25. Lancer des ballons dans un panier O[1|2)10[1[2]1[2|3]|4]5
G. Aller a des activités des autres membres de la famille
26. Aller a leurs événements sportifs O[1|2)10[1[2]1[2|3]|4]5
27. Aller a leurs activités musicales O/112)10[1]2]1]2|3]|4]5
28. Etre impliqué dans leurs événements 0O(1|2}0 2112|3415
sportifs
29. Etre impliqué dans leurs activités 0112101 (2]1(2|3]4/|5
musicales
H. Participer a des activités religieuses
30. Aller a un endroit religieux (église, Of1 12101 (2|1(2|3|4]5
mosquée, etc.)
31. Prier ou méditer 0]1]2]0 211(2(3]4]5
32. Communier 0111210 21112131415
I. Participer a des activités sociales dans la communauté
33. Aller au restaurant O/112)10[1]2]1]2|3]|4]5
34. Visiter des amis/des voisins 0]1]2]0[1|2]1]2]3]4]|5
35. Participer a des fétes O[1|2)10[1[2]1[2|3]4]5
36. Faire des pique-niques 012101 |2]1]2]3]4]|5
J. Participer a des activités comme spectateur
37. Aller au cinéma O/112)10[1]2]1]2|3]4]5
38. Aller a des événements sportifs O[1|2)10[1[2]1[2|3]|4]5
39. Aller a des concerts 0]1]2]0[1|2]1]2]3]4]|5
40. Aller au théatre O[1 2|01 ]2]1]2[3]4]5
K. Participer a des activités sportives dans la communauté
41. Faire de la natation 01112160 2112|3415
42. Jouer au bowling 0[1]2]0 2112|3415
43. Jouer au baseball 0]1]2]0 2111231415
L. Participer a des activités spéciales dans la communauté
44. Visiter un musée 0]1]2]0 2112345
45. Visiter un zoo 0 210 21123415
46. Visiter un parc thématique 0 210 2112|3415
M. Participer a des activités de plein air
47. Faire du camping O[1|2)10[1[2]1[2|3]|4]5
48. Faire des randonnées 0]1]2]0[1|2]1]2]3]4]|5
49. Pécher O[1 2|01 ]2]1]2[3]|4]5
50. Chasser O[1]2]J0]1]2]1]2[3]4]5
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N. Participer a des activités aquatiques

51. Faire du ski nautique

52. Faire de la motomarine

53. Faire du bateau

IO (OO
— | = [ | —
DO [N
IO (O|O
— | = [ | —
[\SREOREORY\S)
— | = [ | —
[\SRROREORY\S)
W W [W|W
N N e
WD | [ |

54. Faire du canot

O. Participer a des activités d’aventure

55. Faire de 1’escalade

56. Faire du rafting de rivicre

57. Faire du véhicule tout-terrain

SNIOC (OO
— | = [ = | —
[\SRE SRR ORY\S)
QNIOC (OO
— | = [ = | —
[\SRE SRR ORY\S)
— | = [ = | —
[\SRE SRR ORY\S)
W | W [W|W
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||

58. Faire de la plongée sous-marine

P. Participer a des activités touristiques

59. Organiser des vacances en famille

60. Voyager en famille

61. Visiter des lieux historiques

[e>) fen i faw) fan)
el i
NSRRI SR V]
[e>) fen i faw) Fan)
el i
[\ONL ORI SR \S]
el i
NSNS R ORI V]
W W (W W
EENIE TN E SN SN
W ||

62. Visiter des parcs nationaux

Q. Autres

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

Plaisir | Pratique Avec qui?
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ANALYSE DE L’INVENTAIRE

Quelles sont les trois activités qui sont les plus plaisantes pour vous?
1
2
3

Quelles sont les trois activités que vous pratiquez le plus?
1
2
3

Quels sont les trois groupes (1,2,3,4, ou 5) qui participent le plus aux activités?
1
2
3

Quelles sont les ressemblances ou les différences entre les réponses aux dernieres
questions?




Appendice M
Questionnaire sur les pratiques actuelles en loisir



Pratiques actuelles de loisir

I s'agit d'une adaptation frangaise d'un questionnaire utilisé par Mactavish et Schleien (2004). Ce
questionnaire aborde des notions sur qui participe le plus souvent aux loisirs dans la famille, o se
déroulent le plus souvent ces loisirs familiaux, les avantages et les difficultés vécues pour réaliser des
loisirs familiaux pour la famille au complet et les enfants handicapés,

* Ce formulaire enregistrera votre nom, veuillez renseigner votre nom.

1. Pour chacune des affirmations ci-dessous, veuillez cocher [] la case qui décrit le mieux
les personnes gui participent le plus souvent aux loisirs de votre famille.

Souvent Cuelques fois Rarement Jamais

Seulement les enfants O D O

Un parent avec un
enfant

Un parent avec tous les
enfants

© O O
O O O

Les deux parents mais
aucun des enfants

Tous les membres de la
famille {parents et
enfants)

O
O
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2.00 se déroulent le plus souvent des loisirs familiaux impliquant tous les membres de
votre famille? Veuillez cocher [] une seule case.

(_) Alamaison
D Dans la communauté (centre de loisirs, piscine, parcs, etc.)
D Une combinaison de maison et de communauté

() Autre (veuillez préciser)

3.Précision de la gquestion 2 si vous avez choisi "Autres”

4. Quels sont les avantages pour votre famille & participer a des loisirs en famille?

5.En réfléchissant 3 votre réponse 3 la premiére question de cette série, veuillez énumérer
trois raisons qui rendent la participation aux loisirs familiaux plus difficile pour :

(a) Votre famille dans son ensemble

6.En réfléchissant a votre réponse 3 la premiére question de cette série, veuillez énumérer
trois raisons qui rendent la participation aux loisirs familiaux plus difficile pour :
(b) Vos enfants handicapés.



Appendice N
Questionnaire sur le loisir familial autorapporté



Loisir familial auto rapporte

Instructions

Le loisir familial auto rapporté devrait correspondre 3 celul que vous avez identifie dans votre journal
de loisir familial. Ce loisir devrait étre une activité réguliére et répetitive exécutée dans le milieu de vie

de la famille.
Lpres ce loisir familial, complétez ce questicnnaire en adulte.

* Ce formulaire enregistrera votre mom, veuillez renseigner votre nom.

1. Date de |'activité

2.Heure du début de |'activité

3. Heure de la fin de 'activité




4, Qui a entrepnis l'activité?
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5. 00 s'est déroulée I'activité?

6. Quel loisir familial avez-vous pratique?

7. Avec qui avez-vous pratiqué ce loisir?

8. Ce loisir familial encourageait-il les interactions?
() oui
O Maon



9. Durant votre activité de loisir familial...

21

A quel point avez-vous
aimé faire ce loisir
familial?

Combien d'efforts
AVEZ-VOUS CONSacre 3
ce loisir familial?

A quel point ce loisir
familial représentait un
défi mentalement pour
les parents?

A quel point ce loisir
familial représentait un
défi physigquement pour
les parents?

A quel point ce loisir
familial représentait un
défi mentalement pour
les enfants?

A quel point ce loisir
familial représentait un
défi physigquement pour
les enfants?

A quel point ce loisir
familial représentait un
défi mentalement pour
l'enfant handicape?

A quel point ce loisir
familial représentait un
défi physiguement pour
l'enfant handicape?

A quel point cétait
amusant de faire ca
pour les parents?

A quel point cétait
amusant de faire ca
pour vos enfants?

O

@)

QO

QO

QO

O

@)

O

QO

QO

QO

O

O

O

O

O

Q)

8

Q)

8

4

O

O

O

O

O

O
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5- beaucoup

O

O

O

O

O

O



A quel point ¢ était
amusant de faire cela
pour votre enfant
handicapé?

Vous Etes-vous ennuye
durant ce loisir familial?

O

O

O

O

4

O

O
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5- beaucoup

O

O



Appendice O
Document transmis au comité d’experts



QUESTIONS POUR GUIDER VOTRE LECTURE!

Ces questions sont présentes seulement pour guider votre lecture. Elles sont totalement
facultatives. Le plus important est d’inscrire vos premiéres réactions et recommandations
lors de la lecture.

Pertinence et réalisme

L1 Les activités et les résultats répondent-ils a un besoin manifesté au sein du groupe
cible?

L1 Les ressources sont-elles suffisantes pour entreprendre les activités du programme?

[0 Les objectifs énoncés dans le programme sont-ils appropriés et raisonnablement
pertinents par rapport au probléme identifié¢ et au groupe cible?

LI Les objectifs spécifiques sont-ils liés aux activités proposées?

Exactitude

L1 Y a-t-il des erreurs ou des omissions?

[J Les résultats inscrits sont-ils de véritables résultats et non des activités?
LI Tous les résultats annoncent-ils un changement projeté?

[J Les organismes et intervenants sont-ils a I’aise avec ce plan de programme?

Logique

L1 Existe-t-il des lacunes, c’est-a-dire toutes les composantes conduisent-elles a un ou a
plusieurs résultats par I’entremise d’activités et d’objectifs spécifiques (bref, manque-
t-il quelque chose)?

[0 La séquence des résultats est-elle logique? Est-il raisonnable de prévoir que les
activités du programme aboutiront réellement aux résultats escomptés?

I Ces questions sont inspirées de Porteous, N. L. (2009). La construction du modéle logique d’un

programme. Dans V. Ridde & C. Dagenais (Eds.), Approches et pratiques en évaluation de programme
(pp. 89-107). Presses de 1’Université de Montréal.
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Introduction

La famille est le premier lieu de loisir pour les enfants. Elle est également la premiére
« société¢ » dans laquelle évoluent les différents membres. Le loisir familial est un
environnement pertinent pour transmettre les intéréts et les passions des parents, pour
améliorer la cohésion familiale, entretenir des relations avec les différents membres et
améliorer la qualité de vie chacun.

Le loisir familial permet aussi d’apprendre a se connaitre et de vivre différentes
situations lors de loisir au quotidien ou de plus grandes aventures lors de loisirs de plus
grande envergure. Il améne des bénéfices pour tous les membres de la famille et procure
des effets qui dépassent la pratique de ’activité.

Plusieurs interventions misent sur la réduction des incapacités ou des problémes pour
améliorer le fonctionnement des individus. Le programme « Jouons en famille,
enrichissons notre quotidien » est un programme de groupe visant plutdt a maximiser les
potentiels des parents afin d’enrichir la vie quotidienne des familles ayant un enfant
handicapé. Il favorise la pratique autonome des loisirs familiaux dans le milieu de vie des
familles participantes. L approche de ce programme se veut humaniste étant donné qu’elle
est orientée vers le développement des parents et mobilise le milieu de vie afin que ceux-
ci utilisent pleinement leurs potentiels.

Le développement de ce programme a ¢été réalisé afin de soutenir des loisirs familiaux
simples et plaisants dans les familles ayant un enfant handicapé. Il vise a enrichir la vie
quotidienne des familles par I’optimisation d’expériences de loisir familial en pronant le
plaisir, la simplicité et la sérénité. Une valeur importante de ce programme est de favoriser
un loisir familial ou tous les membres y trouvent leurs comptes et apprécient 1’activité,
ayant une incapacité ou pas. De plus, les différentes activités qui seront présentées dans le
programme sont directement liées a une étude de besoins réalisée aupres d’une quinzaine
de familles et d’une recension d’écrits. Le déroulement du programme s’ajustera en
fonction des besoins spécifiques des participants, de leurs intéréts, et de leurs historiques

de pratique.
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Le programme vise a offrir une approche complémentaire aux programmes déja
existants en misant sur les aspects positifs du quotidien des familles ayant un enfant
handicapé et a soutenir la conscientisation des parents aux forces de chacun des membres
de leurs familles face au loisir familial. Le programme vise ¢galement a soutenir le passage
a I’action par les parents dans la création de moments agréables en famille en misant sur
des loisirs familiaux pouvant étre vécus dans leur vie quotidienne. La formule de groupe
du programme favorise la création d’un lieu de partage des expériences pour les parents
vivant des situations semblables.

Le tableau de la théorie du probléme présente une synthése de 1’évaluation des besoins
des parents d’enfants handicapés participants aux trois groupes de discussion réalisés
aupres d’une quinzaine de parents et selon de la recension d’articles scientifiques.

Le tableau suivant montre le mode¢le logique permettant de décrire clairement les liens
entre les besoins identifiés dans la théorie du probléme, les fonctions essentielles et les
ressources du programme puis les ¢léments d’implantation qui permettront d’obtenir les
résultats attendus a court et moyen terme.

Puis les objectifs finaux du programme, correspondant aux résultats a moyen terme,
sont divisés en objectifs spécifiques de connaissance et de changements. Ces objectifs
finaux sont les résultats attendus tant sur le plan de la connaissance que du développement
du sentiment d’efficacité. Chacun des objectifs spécifiques est associé a une activité lors
des séances ou a réalis¢ a la maison.

Finalement, les deux derniers tableaux sont des tableaux synthéses des éléments

présentés plus haut selon les différentes séances.



Synthése de I’évaluation
des besoins des parents
d’enfants handicapés et de
la recension des écrits

Constat aprés I’évaluation
des besoins des familles et
de la recension des écrits

THEORIE DU PROBLEME

Développer une meilleure conscience du réle du loisir et du loisir familial
Accroitre les connaissances des ressources disponibles et accessibles quant au loisir familial
Progresser dans la capacité de lacher-prise quant au loisir familial

Avoir un lieu d’échange entre parents vivant une situation similaire

Aucun programme familial ou d’éducation au loisir ne touche I’ensemble de la famille et ne propose

des séances pour réaliser des loisirs familiaux au quotidien.



But du programme
Fonctions essentielles
du programme

Population cible

Ressources du
programme

Activités du
programme

Résultats a court

terme

Résultats a moyen
terme

MODELE LOGIQUE DU PROGRAMME

Enrichir la vie quotidienne des familles par I’optimisation d’expériences de loisir familial
Offrir aux parents un ensemble de services permettant :
= D’étre conscientisé a I’importance du loisir dans la vie quotidienne des familles de jeunes handicapés
= Dr’étre outillé afin d’optimiser la création de moments plaisants au travers du loisir pour toute la famille
dans leur milieu de vie
= De mettre en application et consolider leurs habiletés a intégrer du loisir familial dans leur quotidien
avec leur(s) enfant(s)
Les parents ayant un enfant handicapé agé d’au moins 3 ans ayant un intérét a consolider leur acquis en loisir
familial et désir de partager des loisirs en famille. Chaque famille doit étre composée minimalement d’une
figure parentale et d’un enfant handicapé.
Un programme de groupe en ligne en mode synchrone a un groupe de parent provenant de plusieurs familles et
un forum de discussion disponible en tout temps
Du matériel disponible en mode asynchrone pour approfondir les connaissances des parents
Des organismes en contact avec des familles ayant un enfant handicapé pour le recrutement et le suivi des
parents ainsi que la généralisation des acquis
L’équipe du programme comprend une animatrice et une aide-animatrice pour la gestion des questions lors des
séances et du forum
Soutien a la conscientisation au loisir familial
Soutien a la conscientisation de soi
Soutien a la conscientisation de I’environnement (contraintes et ressources)
Soutien a I’¢laboration de projets de loisir familial
Acquérir de connaissances accrues en loisir familial
Acquérir de connaissances accrues des ressources et des services offerts dans leur communauté
Mettre en place un lieu d’échange entre les familles participantes
Elaborer un projet de loisir familial
Expérimenter des loisirs en famille
Vivre des moments plaisants en famille
Conscientiser les parents d’un enfant handicapé a I’importance du loisir dans la vie quotidienne de leur famille
Outiller et valider les parents dans la création de moments agréables en famille par le biais de loisirs familiaux
Mettre en application et consolider les habiletés des parents a intégrer du loisir familial dans leur vie quotidienne
familiale



Objectifs finaux

Types d’objectifs

Objectifs spécifiques

Activités lors de la séance Activités a la maison

du programme

Conscientiser les
parents d’un
enfant handicapé
a Pimportance du
loisir dans la vie
quotidienne de
leur famille

spécifiques

Identifier les motivations de
participation au programme

Séance 0 : Réflexion sur les motivations de
participation au programme

Décrire les valeurs de la famille quant
au loisir familial

Séance 0 : Réflexion sur les motivations de
participation au programme

Séance 1 : Atelier sur les valeurs et les
motivations accordées aux loisirs

Approfondir les connaissances sur le
loisir en général

Séance 1 : Atelier sur I’expérience de loisir

Exprimer la place du loisir dans sa vie

Séance 1 : Atelier sur I’expérience de loisir

Connaissance Réaliser une vue d’ensemble de ses Séance 1 : Présentation de 1’exercice sur Séance 1 : Histoire de
(Objectifs de pratiques en loisir familial I’Histoire de vie vie du loisir
connaissance) Séance 2 : Présentation de I’Inventaire des | Séance 2 : Inventaire
loisirs familiaux des loisirs familiaux
section quotidienne
Approfondir les connaissances sur le Séance 2 : Atelier sur le loisir familial
loisir familial
Comprendre le réle du loisir dans la vie | Séance 3 : Réflexion sur la motivation ou Séance 4-5-6 :
familiale des attentes dans des loisirs Compilation du
journal de loisir
familial + Retour sur
émotions ressenties
Explorer ses attitudes en loisir Séance 2 : Atelier sur les attitudes en loisir
Conscientiser sur sa pratique en loisir Séance 2 : Retour sur I’Histoire de vie du loisir
familial complétée
Séance 2 : Atelier sur le loisir familial
Sentiment Séance 3 : Retour sur I’Inventaire des loisirs familiaux
d’efficacité et Identifier les actions a mettre en place Séance 2 : Retour sur I’Histoire de vie du loisir
compétence face au loisir familial selon les intéréts | complétée
(Objectifs de et I’historique de pratique Séance 3 : Retour sur ’Inventaire des loisirs familiaux
changement) Prendre conscience de ses bons coups Séance 3 : Retour sur I’Inventaire des loisirs familiaux

au quotidien

complétés

Séance 4-5-6 : Retour sur la compilation des activités
du journal de loisir familial + Retour sur émotions
ressenties




Objectifs de

Types d’objectifs

Objectifs spécifiques

Activités lors de la session

Activités a la
maison

performance

Outiller et
valider les
parents dans la
création de
moments
agréables en
famille par le
biais de loisirs
familiaux

spécifiques

Comprendre la notion de plaisir pour
toute la famille

Séance 3 :

Retour sur I’inventaire des loisirs
familiaux

Séance 3 : Suite de Iatelier sur loisir familial
Comprendre I’importance du loisir Séance 3 : Suite de I’atelier sur loisir familial
Connaissance E:;aignécggzzit(é)s)s les jeunes (avec ou
ggrl:rjligisnﬁ) Ident?ﬁer les contraintes Séance 4 : Ateli§r sur les contraintes
Identifier les forces de chaque Séance 4 : Identification de 3 forces de chacun
membre de la famille des membres de la famille
Identifier les ressources nécessaires Séance 5 : Atelier sur I’adaptation d’activité
pour pratiquer les activités de loisirs
familiaux
Avoir une vision réaliste du loisir Séance 3 : Retour sur I’inventaire des loisirs
familial familiaux complétés
Séance 3 : Suite de I’atelier sur loisir familial
Capitaliser sur les moments plaisants | Séance 4 : Suite de 1’atelier sur expérience de
en famille en évaluant les émotions loisir et sur les émotions ressenties
. ressenties
Sentiment Savoir mobiliser les forces de chaque | Séance 4 : Identification de 3 forces de chacun
defficacité et membre de la famille des membres de la famille
com.pete_:nce Savoir identifier des alternatives aux | Séance 4 : Réflexion sur des activités différentes
(Objectifs de activités proposées pour répondre a une motivation ou
changement) des attentes recherchées

Etre en mesure d’adapter une activité
pour pouvoir la pratiquer en famille

Séance 4 :

Présentation de 1’identification d’une

activité qu’ils ont adaptée

Séance 5 :
Séance 5 :

Partage d’adaptation déja réalisée
Atelier sur I’adaptation d’activité

Séance 4 :
Identification
d’une activité
qu’ils ont
adaptée
spontanément




Objectifs de

Types d’objectifs

Objectifs spécifiques

Activités lors de la session

Activités a la maison

performance

Mettre en
application
et consolider
les habiletés
des parents
a intégrer
du loisir
familial
dans leur vie
quotidienne
familiale

spécifiques

Identifier un loisir familial simple
quotidien

Séance 3 : Identification d’une activité

de loisir familial a réalisé a la maison

Séance 3 : Pratiques
actuelles de loisir

Identifier des ressources pertinentes
a la réalisation du loisir familial
simple quotidien

Séance 5 : Echange sur les différents
types d’activités gratuites facilement
réalisables

Echanger sur des activités de loisirs
familiaux simples pouvant étre
répétés a la maison

Séance 5 : Echange sur les différents
types d’activités gratuites facilement
réalisables

Con‘n atssance Séance 4-5-6 : Retour sur les actions
(Objectifs de . s .
e entre'pr.lses cgrppﬂees dans le journal
de loisir familial
Décrire des ressources accessibles Séance 5 : Partage d’outils existants +
dans la communauté entre les parents
Faire I’inventaire des endroits ou il | Séance 3 : Identification d’une cible et | Tous : Compilation des
est possible de pratiquer les des lieux pour pratiquer I’activité activités de loisir familial
activités de loisir familial choisies dans le journal de loisir
familial + Evaluation des
actions entreprises
Etre en mesure d’expérimenter avec | Séance 4 : Retour sur les pratiques
succes des activités de loisirs actuelles de loisir et sur la cible choisie
familiaux simples
. Développer sa confiance dans le Séance 4-5-6 : Retour sur les actions Séance 4-5-6 : Compilation
Sf“tlme]ft, choix et la pratique d’une activité entreprises compilées dans le journal du journal de loisir familial
d effic’aute it de loisir familial de loisir familial + Retour sur émotions
competence Séance 5 : Retour sur I’activité adaptée | ressenties
(Objectifs de spontanément
changement) Séance 4-5-6 : Evaluation des actions

Optimiser I’expérience de loisir
familial au quotidien

entreprises

Séance 6 : Retour sur les motivations et

les objectifs des familles

Séance 4-5-6 : Compilation
du journal de loisir familial
+ Retour sur émotions
ressenties




SYNTHESE DES ACTIVITES SELON LES SEANCES

Séance 0 Séance 1 Séance 2 Séance 3 Séance 4 Séance S Séance 6
Lors des = Réflexion sur = Atelier sur = Retour sur = Retour sur = Retour sur les actions = Retour sur les = Retour sur les
séances les motivations I’expérience I’Histoire de I’inventaire des entreprises compilées actions entreprises actions entreprises

de de loisir vie du loisir loisirs familiaux dans le journal de compilées dans le compilées dans le
participation = Atelier sur complétée complété loisir familial + journal de loisir journal de loisir
. ‘ . . — Tl 4
au programme les valeurs » Ateliersurle = Suite de Iatelier Retour‘sur émotions fam{hal ; Retour fam{hal ; Retour
" Pré . . . . as ressenties sur emotions sur emotions
résentation et les loisir familial sur loisir familial . .
. . ressenties ressenties
du journal de motivations . e = Retour sur les
. . X = Atelier surles = Réflexion sur la .
loisir familial accordées . s pratiques actuelles de = Partage = Retour sur les
.. attitudes en motivation ou des . . N . .
. R . aux loisirs . loisir et sur la cible d’adaptation déja motivations et les
emplir les loisir attentes .. e L
. . . . . choisie réalisée objectifs des
questionnaires = Présentation . . recherchées dans .
, it . = Présentation . . L . familles
pré de I’exercice de des loisirs = Suite de Iatelier sur = Partage d’outils
programme s’ur' . I’inventaire » Identification d’une 1 expérience de': loisir existants entre les ] Remphr les.
I’Histoire de . e . et sur les émotions parents questionnaires post
. des loisirs activité de loisir "
Vi€ familiaux familial a réalisera OSSN = Retour sur programme
la maison = Identification de 3 I’activité adaptée
» Identification d’une forces de chacun des spontanément
. . membres de la .
cible et des lieux . = Atelier sur
. famille .
pour pratiquer adaptation
*Sdance Pactivité = Réflexion sur les d’activité
individuelle activités dlffere:ntes » Bchange sur les = Féte de fin!
pour répondre 4 une différents types
motivation ou des > s
X d’activités
attentes recherchées .
gratuites
= Atelier sur les facilement
contraintes réalisables
Ala = Appropriation ~ ® Compilation = Compilation = Compilation du = Compilation du = Compilation du = Compilation du
maison du journal de du journal du journal de journal de loisir journal de loisir journal de loisir journal de loisir
loisir familial de loisir loisir familial : familial + familial + familial+
familial : familial : Identification de Identification d’une Evaluation des Evaluation des
Histoire de Inventaire des I’activité et du lieu activité qu’ils ont actions entreprises actions entreprises
vie du loisir loisirs + Pratiques adaptée
familiaux actuelles de loisir spontanément




Séance 0
Décrire les
valeurs de la
famille quant au
de loisir familial
Identifier les
motivations de
participation au
programme

Séance 1
= Approfondir les
connaissances
sur le loisir
Exprimer la
place du loisir
dans sa vie
Décrire les
valeurs de la
famille quant au
loisir familial
Réaliser une vue
d’ensemble de
ses pratiques en
loisir familial

SYNTHESE DES OBJECTIFS SELON LES SEANCES

Séance 2
Approfondir les
connaissances sur le
loisir familial
Explorer ses
attitudes en loisir
Réaliser une vue
d’ensemble de ses
pratiques en loisir
familial
Conscientiser sur sa
pratique en loisir
familial
Identifier les actions
a mettre en place
face au loisir familial
selon les ressources
et les compétences

Séance 3
Comprendre le role
du loisir dans la vie
familiale
Conscientiser sur sa
pratique en loisir
familial
Identifier les actions
a mettre en place
face au loisir
familial selon les
ressources et les
compétences
Prendre conscience
de ses bons coups au
quotidien
Comprendre la
notion de plaisir
pour toute la famille
Comprendre
I’importance du
loisir partagé pour
tous les jeunes (avec
ou sans incapacités)
Avoir une vision
réaliste du loisir
familial
Identifier un loisir
familial simple
quotidien
Faire I’inventaire
des endroits ou il est
possible de pratiquer
les activités de loisir
familial choisies

Séance 4
= Prendre conscience
de ses bons coups
au quotidien
Identifier les
contraintes
Capitaliser sur les
moments plaisants
en famille en
évaluant les
émotions
ressenties
Identifier les forces
de chaque membre
de la famille
Savoir mobiliser
les forces de
chaque membre de
la famille
Savoir identifier
des alternatives aux
activités proposées
Expérimenter des
activités de loisirs
familiaux simples
Echanger sur des
activités de loisirs
familiaux simples
pouvant étre
répétés a la maison
Développer sa
confiance dans le
choix et la pratique
d’une activité de
loisir familial
Optimiser
I’expérience de
loisir familial au
quotidien

Séance 5

= Prendre
conscience de ses
bons coups au
quotidien
Etre en mesure
d’adapter une
activité pour
pouvoir la
pratiquer en
famille
Identifier des
ressources
pertinentes a la
réalisation du
loisir familial
simple quotidien
Décrire des
ressources
accessibles dans la
communauté
= Echanger sur des
activités de loisirs
familiaux simples
pouvant étre
répétés a la
maison
Développer sa
confiance dans le
choix et la
pratique d’une
activité de loisir
familial
= Optimiser

I’expérience de

loisir familial au

quotidien

Séance 6

= Prendre

conscience de ses

bons coups au

quotidien
= Echanger sur des
activités de loisirs
familiaux simples
pouvant étre
répétés a la
maison
Développer sa
confiance dans le
choix et la
pratique d’une
activité de loisir
familial
Optimiser
I’expérience de
loisir familial au
quotidien




Appendice P
Formulaire de consentement et lettre d’information de la validation aupres de parents
utilisateurs



FORMULAIRE D’ INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Titre du projet de recherche : Implantation pilote du programme « Jouons
en famille, enrichissons notre quotidien »

Mené par : Marie-Michele Duquette, ¢tudiante,
département de psychologie, programme de
psychologie profil recherche — concentration
études familiales, Université du Québec a
Trois-Riviéres

Sous la direction de : Carl Lacharité, département de psychologie,
co-directeur et Héléne Carbonneau,
département d’études en loisir, culture et
tourisme, co-directrice

Membres de I’équipe de recherche : A déterminer

Source de financement : Aucun

Déclaration de conflit d’intéréts : Aucun
Préambule

Votre participation a la recherche, qui vise a mieux connaitre les enjeux reliés au loisir en famille
avec un enfant handicapé et les stratégies efficaces pour soutenir les parents, serait grandement
appréciée. Cependant, avant d’accepter de participer a ce projet et de signer ce formulaire
d’information et de consentement, veuillez prendre le temps de lire ce formulaire. Il vous aidera a
comprendre ce qu’implique votre éventuelle participation a la recherche de sorte que vous puissiez
prendre une décision éclairée a ce sujet.

Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons a poser
toutes les questions que vous jugerez utiles au chercheur responsable de ce projet de recherche ou
a un membre de son équipe de recherche. Sentez-vous libre de leur demander de vous expliquer
tout mot ou renseignement qui n’est pas clair. Prenez tout le temps dont vous avez besoin pour
lire et comprendre ce formulaire avant de prendre votre décision.

Objectifs et résumé du projet de recherche
Les objectifs de ce projet sont :

a) Valider le contenu des modules et des séances du programme et les objectifs spécifiques de
connaissances et de changements du programme;

b) Identifier les facteurs pouvant influencer I’implantation du programme (facteurs facilitants et
contraignants) auprés des parents;

c) Explorer les effets du programme aupres des parents ayant un enfant handicapé.

Numéro du certificat : CER-21-273-07.07

Certificat émis le 30 avril 2021
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Nature et durée de votre participation

Votre participation a ce projet de recherche consiste a participer au programme « Jouons en
famille, enrichissons notre quotidien » se déroulant sous la forme :

- Une séance individuelle avec I’animatrice,

o Compléter un questionnaire sur votre contexte familial et vos motivations de
participation d’une durée d’environ 15 minutes.

- Six séances entre 30 et 45 minutes en mode asynchrone (a compléter de fagon individuelle
au meilleur moment pour vous),

o Aprées certaines séances vous aurez a remplir des questionnaires pour aider a
développer les compétences en loisir et identifier votre loisir familial. Au total,
vous remplirez trois questionnaires uniques d’une durée variant entre 30 et 45
minutes.

o Apres chacune des séances vous aurez a remplir un questionnaire de satisfaction
d’une durée de deux minutes a remplir.

- Six séances hebdomadaires en groupe de 30 minutes en ligne,

Trois (3) loisirs familiaux dans votre milieu de vie que vous aurez choisis (identiques ou
différents) entre les modules du programme

o Apres chacune de ces expériences de loisir familial, vous aurez a compléter un
questionnaire sur le loisir familial autorapporté et un questionnaire sur votre
situation familiale.

Participer a un groupe de discussion focalisée aprées le programme d’environ 90 minutes.

Risques et inconvénients

Aucun risque n’est associé a votre participation. Le temps consacré au projet, soit environ 10
heures sur six semaines, demeure le seul inconvénient. Néanmoins, il demeure possible qu’une
question suscite des émotions pour les participants. L’organisme vous ayant transmis le courriel
de recrutement de ce projet de recherche est une ressource concréte et disponible pouvant vous
venir en aide si nécessaire.

Avantages ou bénéfices

La contribution a I’avancement des connaissances au sujet des enjeux reliés au loisir en famille
avec un enfant handicapé et les stratégies efficaces pour soutenir les parents est le seul bénéfice
prévu a votre participation.

Compensation ou incitatif

Aucune compensation ne sera remise durant le programme.

Numéro du certificat : CER-21-273-07.07

Certificat émis le 30 avril 2021
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Confidentialité

Les données recueillies par cette étude sont entiérement confidentielles et ne pourront en aucun
cas mener a votre identification. Votre confidentialité sera assurée par un code numérique pour les
données quantitatives et un nom fictif dans les données qualitatives. Les résultats de la recherche,
qui pourront étre diffusés sous forme de conférences scientifiques, feuillet synthése, articles
scientifiques et publications ne permettront pas d’identifier les participants.

La plateforme ZOOM sera utilisée lors des séances hebdomadaires et du groupe de discussion.
Les séances ne seront pas enregistrées, seulement des notes seront prises par la responsable du
programme dans son journal de bord. Les groupes de discussion seront enregistrés via la
plateforme ZOOM. Aprés chaque enregistrement, le fichier sera téléchargé et effacé de la
plateforme ZOOM puis déposé sur un disque dur externe sécurisé. L’enregistrement et les copies
des divers documents (questionnaires, formulaires d’appréciation, journal de bord des animateurs)
recueillis seront conservés dans un ordinateur protégé par un mot de passe et sur un disque dur
externe sécurisé d’un mot de passe. Les seules personnes qui y auront acces seront la responsable
du projet (I’étudiante) et ses directeurs. Ces éléments seront détruits apres le dépot final de la theése
de la responsable de la recherche.

Acceptez-vous que vos données soient utilisées pour réaliser d’autres projets de recherche portant
sur les programmes de loisir familial? Ces projets de recherche seront évalués et approuvés par
le Comite d’éthique de la recherche de I'UQTR avant leur réalisation. Vos données de recherche
seront conservées de facon sécuritaire dans un ordinateur protégé d’un mot de passe et sur un
disque dur externe sécurisé d’un mot de passe sont seuls la responsable du programme et ses
directeurs de recherche auront acces. Afin de préserver votre identité et la confidentialité de vos
données de recherche, vous ne serez identifié que par un numéro de code. Vos données de
recherche seront conservées aussi longtemps qu’elles peuvent avoir une utilité pour l’avancement
des connaissances scientifiques. Lorsqu’elles n’auront plus d utilité, vos données de recherche
seront detruites. Par ailleurs, notez qu’en tout temps, vous pouvez demander la destruction de vos
données de recherche en vous adressant au chercheur responsable de ce projet de recherche.

Je consens a ce que mes données de recherche soient utilisées a ces conditions :

o0 Oui 0O Non

Participation volontaire

Votre participation a cette étude se fait sur une base volontaire. Vous étes enti¢rement libre de
participer ou non, de refuser de répondre a certaines questions ou de vous retirer en tout temps
sans préjudice et sans avoir a fournir d’explications.

Responsable de la recherche

Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour toute question concernant ce projet de
recherche, vous pouvez communiquer avec Marie-Michéle Duquette par courriel a marie-
michele.duquette@uqtr.ca.

Numéro du certificat : CER-21-273-07.07
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Surveillance des aspects éthique de la recherche

Cette recherche est approuvée par le comité d’éthique de la recherche avec des étres humains de
I’Université du Québec a Trois-Riviéres et un certificat portant le numéro [no de certificat] a été
émis le [date d’émission].

Pour toute question ou plainte d’ordre éthique concernant cette recherche, vous devez
communiquer avec la secrétaire du comité d’éthique de la recherche de I’Université du Québec a
Trois-Riviéres, par téléphone (819) 376-5011, poste 2129 ou par courrier électronique
CEREH@ugqtr.ca.

CONSENTEMENT
Engagement de la chercheuse ou du chercheur

Moi, Marie-Michéle Duquette, m’engage a procéder a cette étude conformément a toutes les
normes éthiques qui s’appliquent aux projets comportant la participation de sujets humains.

Consentement du participant

Je, , confirme avoir Ilu et compris la lettre
d’information au sujet du projet Implantation pilote du programme "Jouons en famille,
enrichissons notre quotidien". J’ai bien saisi les conditions, les risques et les bienfaits éventuels
de ma participation. On a répondu a toutes mes questions a mon entiére satisfaction. J’ai disposé
de suffisamment de temps pour réfléchir a ma décision de participer ou non a cette recherche. Je
comprends que ma participation est entiérement volontaire et que je peux décider de me retirer en
tout temps, sans aucun préjudice.

O Je consens a étre enregistré/filmé.

O Je m’engage a respecter la confidentialité des participants et des renseignements partagés
lors du groupe de discussion.

J’accepte donc librement de participer a ce projet de recherche

Participant : Chercheur :
Signature : Signature :
Nom : Nom :
Date : Date :

Résultats de la recherche

Un résumé des résultats sera envoyé aux participants qui le souhaitent. Ce résumé ne sera
cependant pas disponible avant 1’automne 2021. Ce résumé vous sera envoyé par courriel.
Indiquez 1’adresse postale ou électronique a laquelle vous souhaitez que ce résumé vous
parvienne :

Courriel :

Numéro du certificat : CER-21-273-07.07

Certificat émis le 30 avril 2021
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Guide pour le groupe de discussion



GROUPE DE DISCUSSION POST PROGRAMME

ACCUEIL DES PARTICIPANTS

Présentation des participants

INTRODUCTION

Avant de commencer la rencontre, j’aimerais vous remercier de participer a ce projet de
recherche. La discussion que nous allons faire ensemble aujourd’hui porte principalement
sur le contenu et le déroulement du programme « Jouons en famille, enrichissons notre
quotidien », le résultat des appréciations des diverses s€ances complétées par les
participants ainsi que les retombées que le programme a pu avoir pour vos familles.
Comme vous étes 1’expert de votre vécu, je suis intéressé€ par vos réponses personnelles.
Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Tout au long de I’entrevue, si mes
questions ne sont pas claires ou si elles vous embarrassent, vous pouvez m’arréter et me
poser des questions ou décider de ne pas répondre. Avez-vous des questions pour
I’instant? Je vais commencer 1’enregistrement, vous devriez avoir une notification du
programme pour accepter ’enregistrement de la séance. Etes-vous prét a commencer?

RAPPEL DE L’OBJECTIF DE L’ETUDE

a) Valider le contenu des modules et des séances du programme et les en objectifs
spécifiques de connaissances et de changements du programme;

b) Identifier les facteurs pouvant influencer I’implantation du programme (facteurs
facilitants et contraignants) aupres des parents;

c) Explorer les effets du programme auprés des familles ayant un enfant handicapé;

CLARIFICATION DES REGLES DE FONCTIONNEMENT

=  Confidentialité¢ des échanges
= Respect du droit de parole de tous
=  Respect des opinions des autres

QUESTIONS
1. Comment avez-vous trouvé le déroulement du programme?
a. Qu’avez-vous appréci¢ dans votre expérience de ce programme?
b. Quelles sont les difficultés rencontrées lors de I’'implantation du programme?

c. Est-ce que le contexte actuel favorise I’implantation de ce programme?
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. Comment avez-vous trouvé les séances asynchrones?
a. Est-ce que la durée était-celle qui avait été prévu?
b. Est-ce que les ¢éléments étaient clairs?

c. Est-ce que tous les ¢léments étaient utiles?

. Comment avez-vous trouvé les séances hebdomadaires?
a. Est-ce que ce volet était intéressant?

b. Est-ce que ce volet était utile?
. Comment avez-vous trouv¢ la réalisation de vos loisirs familiaux que vous avez choisi?

. Quels sont les effets de ce programme sur votre famille? Sur vous? Sur votre
partenaire? Sur vos enfants?

. Si on devait I’implanter a plus grande échelle, quelles seraient les modifications a
apporter? Les éléments a enlever? Les éléments a bonifier? Qu’aimeriez-vous dire a
d’autres parents pour les inciter a participer a ce programme?

. Avez-vous des ¢léments a ajouter avant la fin de la rencontre?

CONCLUSION DE LA RENCONTRE

Remerciements
Rappel de la consigne de confidentialité entre participants



Appendice R
Canevas du journal de bord



JOURNAL DE BORD DE L’ANIMATRICE

Ce journal est a compléter lors de 1’ensemble du programme (séance asynchrone, séance
hebdomadaire de groupe, groupe de discussion, etc.)

POUR CHACUNE DES SEANCES ASYNCHRONES :

= Est-ce que la séance s’est déroulée comme prévue lors du programme?
=  Est-ce que le programme est appliqué fidélement?

»=  De quelles fagons est-ce que les éléments nuisibles hors du programme ont été gérés?
=  Autres commentaires pertinents a inscrire

POUR CHACUNE DES SEANCES HEBDOMADAIRES DE GROUPE :

*  Combien y avait-il de participant?

= Quels étaient les questions ou les commentaires des participants?
»  Pour quelles raisons les absents n’étaient pas présents?

*  Autres commentaires pertinents a inscrire
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