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Résumeé

Dans le contexte du vieillissement démographique de la population, on fait face a
une augmentation du nombre de personnes atteintes de trouble de mémoire
(TM). La pérennisation de la participation sociale et citoyenne de ces personnes
joue un réle prépondérant dans le maintien de leur identité et de leur autonomie
tout en favorisant un sentiment d’appartenance et un lien social (Phinney,
Chaudhury et O’Connor, 2007). Or, qui des intervenants, des modalités
d’intervention, des troubles de mémoire eux-mémes ou de [I'entourage
contraignent réellement cette participation? Parce qu’elle croit en leurs capacités
et comprend les effets positifs de leur intégration, la Fédération québécoise des
centres communautaires de loisir (FQCCL) souhaite contribuer au maintien de la
participation sociale des personnes ayant des troubles de mémoire dans leur
milieu. Les centres communautaires de loisir ont comme mission de « favoriser
le développement intégral de la personne et la prise en charge des citoyens dans
leur communauté locale, par le moyen privilégié du loisir, de I'action
communautaire et de I'éducation populaire » (FQCCL, 2010). L'étude visait a
documenter la perception des intervenants, des bénévoles et des usagers quant
a la place des personnes atteintes de TM en centre communautaire de loisir
(CCL) afin d’identifier des pistes d'action pour soutenir leur participation. Six
rencontres de groupes de discussions focalisées dans trois régions du Québec
(Montréal, Québec et Drummondville) réunissant 44 participants ont permis de
faire la lumiére sur certains enjeux autour de cette question. Bien que d’emblée
favorables a une société solidaire au sein de laquelle coexistent des personnes
ayant des fragilités multiples, les participants ne sont pas tous convaincus de la
possibilité, voire de la nécessité de recruter et d’inclure celles dont la mémoire
défaille. L'intégration de ces personnes dans les CCL comporte effectivement de
nombreux défistant au plan relationnel qu’organisationnel. Cette intégration
interroge notamment notre rapport au vieillissement cognitif et aux valeurs de
performance dans un milieu pourtant inclusif. Par ailleurs, et c’est la que réside le
levier des intervenants sociaux, la réelle volonté des personnes impliquées, leur
solidarité, des conditions facilitantes et des pistes de solutions novatrices
permettent de croire en cette éventualité.



1. Problématique

Le vieillissement de la population constitue désormais un fait indéniable. Dans ce
contexte, on fait face & une augmentation du nombre de personnes atteintes de
troubles de mémoire (TM), spécialement causés par la maladie d’Alzheimer (MA)
dont le premier facteur de risque reconnu est 'dge. La MA constitue tres
probablement une des maladies les plus susceptibles de se répercuter sur la
participation sociale des personnes qui en sont atteintes. De fait, les pertes de
mémoire, de jugement, d’orientation spatiale et temporelle, de capacité de
pensée abstraite ou encore les difficultés a communiquer ou a traiter plusieurs
informations simultanément provoquent pour plusieurs personnes un retrait
social, voire de lisolement. Or, les avancées médicales permettant un diagnostic
de plus en plus précoce de la maladie tendent a renverser ce phénomeéne. Les
personnes atteintes en phase initiale de la maladie bénéficient désormais de
groupes de soutien au sein desquels elles parlent de leur maladie, expriment
leurs besoins et leurs désirs en termes, notamment, de services et de soins de
santé (Société Alzheimer du Canada, 2006). Leur capacité de comprendre leur
maladie, bien que transitoire, est reconnue par le corps médical de sorte que les
personnes atteintes sont considérées dans un certain nombre de décisions les
concernant, dont le consentement aux soins et aux recherches expérimentales
sur le traitement (Porteri et Frisoni, 2009; Rubright et Karlawich, 2010).

Bien que de nombreuses études s'intéressent aux personnes atteintes de la MA,
peu d’entre elles se consacrent aux personnes ne manifestant que des TM. Ces
troubles de mémoire, différents des pertes de mémoire normales dues au
vieillissement, peuvent survenir dans le stade préclinique de la maladie
d’Alzheimer, que 'on nomme troubles cognitifs lIégers (TCL) (Gauthier et al.,
2006). Les troubles cognitifs légers affectent le fonctionnement exécutif
(Belleville et al., 2007; Traykov, et al., 2007) et le langage (Taler, Klepousniotou,
& Phillips, 2009), mais se manifestent également par des difficultés avec la
mémoire sémantique (Brueckner & Moritz, 2009; Seidenberg et al., 2009). Cette
étude s’intéresse a la participation sociale des personnes présentant des TM,
gu’ils soient ou non un symptéme précoce de la maladie d’Alzheimer, par le biais
de leur implication en centre communautaire de loisir.



1.1 La définition de la participation sociale

Selon Emploi et développement social Canada (2015), « les indicateurs qui
témoignent de la participation sociale comprennent la participation a des activités
politiques et la participation a des activités sociales en groupe ». L’enjeu d’'une
telle définition de la participation sociale survient dans son opérationnalisation,
particulierement pour des personnes vulnérables et marginalisées pour
lesquelles la participation exige le recours a d'autres vocables. Fort
heureusement, la notion de participation sociale est fortement polysémique.
Raymond, Gagné, Sévigny et Tourigny (2008), suite a leur recension des écrits,
ont regroupé ces différentes définitions sous quatre grandes familles
sémantiques. La participation sociale peut donc se concrétiser dans le
fonctionnement quotidien par I'accomplissement de ses activités quotidiennes
(s’alimenter, communiquer, etc.) et de ses rbles sociaux (s’éduquer, élever ses
enfants, travailler, etc.); dans toutes formes d’interactions sociales comme des
visites a des amis ou des activités hors du domicile; par l'intégration d’un réseau
social d’amis ou de voisins au sein duquel sont vécues des interrelations plutdt
stables et réciproques; ou par le biais d'associativité structurée comme le
bénévolat ou 'engagement dans la défense des droits. Tel que défini, le concept
de participation sociale dans une société vieillissante constitue un enjeu tant
economique, politique, social que familial et individuel.

1.2 La patrticipation sociale des personnes ayant des troubles
de mémoire

La participation sociale joue un réle majeur pour les personnes atteintes de TM.
En effet, celles qui participent a des activités sociales ressentent du plaisir,
conservent plus longtemps leur autonomie et leur identité tout en maintenant un
sentiment d’appartenance et un lien aux autres et a leur communauté (Phinney,
Chaudhury et O’Connor, 2007). Celles qui font du bénévolat rehaussent leur
estime de soi, mettent a contribution leurs compétences, se sentent utiles,
apprennent les unes des autres, s’'estiment comprises et respectées (Société
Alzheimer du Canada, 2006). La participation a des activités artistiques et
physiques au cours des divers stades de la maladie est d’ailleurs également

fortement recommandée (Batsh et Mittelman, 2012).



En revanche, la stigmatisation reliée aux problemes de mémoire provoque
souvent I'exclusion sociale, qui a terme, augmente la perte d’autonomie (Batsh et
Mittelman; 2012). L’accent est alors mis sur les pertes, plutdt que sur les forces
et les habiletés de la personne a apprécier diverses activités et a entretenir des
relations sociales.

Pourtant, les travaux de Beattie et ses collaborateurs (2004), de Ohman et
Nygard (2005), de Phinney, Chaudhury et O’Connor (2007), et ceux de la
Société Alzheimer (2006) et de Alzheimer's Disease International (2012)
dégagent les deux constats suivants : il existe peu de littérature sur les capacités
et la participation sociale des personnes atteintes de TM; et il y a une hégémonie
du discours biomédical dans ce domaine qui place davantage l'accent sur les
pertes, le traitement, les risques, plutbt que sur les capacités de la personne
atteinte.

La théorie de la continuité (Atchley, 1989; Aguerre et Bouffard, 2003) montre que
les gens adaptent leurs activités en vieillissant en concordance avec leurs
expériences, deécisions et comportements passés. La poursuite des activités
choisies par les personnes atteintes contribue alors au maintien de l'identité et
de l'autonomie, et a un effet bénéfique sur leur bien-étre. L’engagement des
personnes atteintes dans des occupations quotidiennes pour demeurer le plus
actif possible peut donc faire partie de la participation sociale. Ces engagements
peuvent varier, mais doivent avoir un sens pour les individus et étre adaptés a
leurs aptitudes (Ohman et Nygard, 2005;). Certaines études (Nygard et Borell,
1998) ont montré que les occupations des personnes atteintes de TM peuvent
contribuer a repousser la menace que peut représenter leur état. Entretenir des
activités, par exemple avec un conjoint, peut ainsi apporter un sentiment de
normalité, et procurer des moments de répit de sa condition (Robinson, 2000).
Les occupations quotidiennes s’averent aussi étre des points de rencontre
(meeting-places) avec les proches, par lesquels les personnes entretiennent des
interactions sociales significatives (Josephsson, 1994). Encourager les
personnes atteintes de TM a poursuivre des activités auxquelles elles accordent
du sens et de la valeur constitue ainsi une intervention susceptible de contribuer
a maintenir leur bien-étre et leur qualité de vie (cités par Ohman et Nygard,
2005).

Christiansen (1999) et Hasselkus (2002) suggerent que les occupations sont le
principal moyen d’expression de lidentite. Genoe et Dupuis (2011, 2013)
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démontrent le réle du loisir dans ce contexte. A cet égard, les personnes
atteintes de TM accorderaient une grande importance a la sphére privée dans le
choix de leurs activités, car elles ne sont pas confrontées aux demandes de
I'environnement extérieur (cités par Ohman et Nygard, 2005).

1.3 Les obstacles a la participation des personnes ayant un
trouble de mémoire au sein de groupes organises

En 2005, la Société Alzheimer du Canada (SAC) a mené un sondage aupres du
personnel des différentes sociétés Alzheimer, ainsi qu'aupres des personnes
atteintes en phase précoce qui y ceuvrent comme bénévoles ou qui participent
aux groupes de soutien. Bien que les résultats du sondage aupres du personnel
montrent gu’il soit majoritairement favorable a I'implication des bénévoles atteints
en phase précoce, il demeure toutefois quelques obstacles a la participation de
ces personnes. Le choc du diagnostic, le transport et les aspects financiers
comptent parmi les obstacles a leur participation mentionnés par les bénévoles
atteints. lls sentent également que les membres du personnel des Sociétés
Alzheimer voient plus en eux la maladie que la personne et, par conséquent,
hésitent a leur assigner des taches, sachant que leurs capacités vont en
déclinant. A la lumiére de ces résultats, on peut facilement imaginer qu’un
malaise encore plus grand puisse s’installer dans la communauté si les
personnes atteintes désirent poursuivre ou debuter une implication dans un
organisme, autre qu'une Société Alzheimer, qui n’est pas familier avec la
maladie. C’est ce que démontrent les travaux de Raymond, Sévigny et Tourigny
(2012). Les personnes atteintes de problémes de mémoire peuvent avoir de la
difficulté a se faire accepter dans certains milieux de participation sociale.
Raymond, Sévigny et Tourigny (2012) se demandent comment, dans une société
prénant le vieillissement en santé, ceux qui ont des ennuis a ce chapitre peuvent
penser participer socialement. Effectivement, les personnes atteintes de TM font
face a des inégalités dans la mesure ou ils n‘'ont pas les mémes accés ou
opportunités de participation sociale que les ainés « biens portants » ou
« autonomes ».

En somme, plus de recherches sont nécessaires pour déterminer comment les
familles et le reste de la communauté peuvent encourager et permettre la
participation sociale des personnes atteintes de TM (Phinney, Chaudhury et
O’Connor, 2007).



2. Méthodologie

2.1 Obijectifs de I'étude

Cette étude s’intéresse a la participation sociale des personnes présentant des
troubles de mémoire (TM) au sein des Centres communautaires de loisir (CCL).
Trois objectifs ont été fixés en ce sens: (1) documenter la vision des
intervenants quant a la participation sociale des personnes atteintes de TM en
centre communautaire de loisir; (2) documenter la vision des bénévoles et autres
usagers des centres communautaires de loisir face a la participation sociale des
personnes atteintes de TM et (3) identifier des pistes d'action pour soutenir la
participation sociale des personnes atteintes de TM.

2.2 Méthode de collecte des données

La méthode de cueillette des données retenue pour cette étude est le groupe de
discussions focalisées, aussi appelé focus group, en raison de ces nombreux
avantages. Premierement, cette méthode permet d’obtenir une importante
guantité de données en peu de temps et a relativement peu de frais (Stewart,
Shamdasani et Rook, 2007). Deuxiemement, les interactions entre les membres
du groupe peuvent favoriser 'émergence de réflexions plus profondes et variées
de la part des participants (Morgan, 1988) que lors d’entrevues individuelles
(Stewart, Shamdasani et Rook, 2007). Les groupes de discussions focalisées
permettent également d’aller au-dela de ce qui est attendu préalablement par le
chercheur (Morgan, 1988).

Les groupes de discussions focalisées peuvent ainsi étre utilisés pour répondre a
plusieurs objectifs, par exemple fournir des informations sur une situation ou un
domaine nouveau ou encore générer de nouvelles hypothéses (Morgan, 1988).
C’est dans cette perspective que les groupes de discussions ont été retenus
dans cette étude. La problématique a effectivement donné un apercu du peu
d’'intérét dans la littérature pour la question de la participation sociale des
personnes présentant des TM en centre communautaire de loisir. Le choix d'une
telle méthode est donc particulierement indiqué selon la visée de I'étude.



Six rencontres de groupes de discussion focalisées ont eu lieu dans trois régions
du Québec (Montréal, Québec et Drummondville). Comme recommandé, les
groupes étaient composés d’au moins six personnes sans excéder 10 personnes
(Krueger, 2002 ; Morgan, 1988). Au total, 44 personnes ont partagé leur point de
vue dans le cadre de ces groupes. Quatre groupes étaient formés d’intervenants
et de gestionnaires, alors que des bénévoles et usagers étaient présents dans
deux autres groupes.

Les rencontres ont été planifiées suivant les regles de fonctionnement d’'un
groupe de discussion focalisée proposée par Krueger et Casey (2000) : accueil,
survol du sujet, clarification des regles, question d'introduction, questions
centrales et conclusion. Le niveau d’implication de I'animateur est, selon cette
méthode, voulu plutét faible. Ainsi, des questions ouvertes étaient posées et
'animatrice encourageait linteraction entre les participants par différentes
habiletés de communication comme le résumé, la synthese, la reformulation, la
vérification, le reflet au groupe, etc. D’ailleurs, les questions ouvertes ont permis
aux participants de s’exprimer dans leurs propres mots et de nuancer leurs
réponses (Stewart, Shamdasani et Rook, 2007). Un guide d’animation a été
construit pour explorer les sujets suivants : perception de la participation de
personnes avec des TM, difficultés rencontrées, besoins pour soutenir leur
participation.

2.3 Modalités de recrutement

Les participants aux groupes de discussion ont été recrutés avec la collaboration
de Karine Verreault, directrice générale de la Fédération québécoise des centres
communautaires de loisir (FQCCL). Elle a communiqué par courriel avec divers
centres communautaires de loisir dans les trois régions ciblées pour les informer
de I'étude en cours et les inviter a y participer. Tous étaient entierement libres d’y
prendre part ou non.

Pour participer aux groupes d’intervenants et de gestionnaires, les participants
devaient travailler dans un centre communautaire de loisir depuis au moins deux
ans. Quant aux bénévoles et usagers, les criteres d’inclusion étaient de (1)
fréquenter le centre communautaire au moins une fois par semaine, et ce, depuis
plus de deux ans et (2) ne pas avoir d'atteintes cognitives.



Les rencontres, qui se sont déroulées dans des locaux de centres
communautaires de loisirs, ont duré entre 90 et 120 minutes chacune. Elles ont
été animées par les chercheuses secondées par des auxiliaires de recherche qui
ont agi comme observatrices.

2.4 Procédures d’analyse des données

Avec le consentement des participants, toutes les discussions ont été
enregistrées sur bande audio et retranscrites intégralement pour en permettre
'analyse en profondeur. Les données issues des rencontres de groupe ont été
analysées au moyen de la méthode de l'analyse thématique de Paillé et
Mucchielli (2003). Le logiciel QSR N'vivo fut utilisé pour faciliter 'organisation
des données. Une démarche systématique d’analyse a été suivie. Les deux
chercheuses ont d’abord fait ressortir les thémes émergents dans deux
entrevues de groupe, séparément, afin de batir chacune une grille d’analyse
reflétant les propos des membres du groupe. Une fois qu’elles se sont entendues
sur une version commune de la grille, I'auxiliaire de recherche a procédé au
codage des six entrevues a l'aide du logiciel QSR N'vivo. Elle a fourni une
premiere version de synthése des données, laquelle regroupait les themes et les
extraits de discussion associés. Une chercheuse a par la suite procédé a une
analyse plus rigoureuse qui a ensuite été validée par l'autre chercheuse.

2.5 Considérations éthiques

Le projet de recherche a recu I'approbation du comité éthique de la recherche de
'Université du Québec a Trois-Rivieres. L'étude a ensuite été présentée aux
participants, d’abord par courriel puis par téléphone, soit avant la tenue des
rencontres de groupe de discussions. Un formulaire de consentement a été
signé en début des rencontres par tous les participants. Tel qu’annoncé, les
enregistrements des groupes de discussion ont été conservés dans un
ordinateur avec un mot de passe et seront détruits a la fin du projet. Les
transcriptions des entrevues sont conservées sous clé dans des classeurs
verrouillés a 'UQTR et a I'Université Laval et détruites au plus tard dans 5 ans.
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2.6 Retombées de I'étude

Cette étude sera utile pour comprendre la réalité vécue en CCL en regard de la
participation sociale des personnes avec des atteintes cognitives. Elle sera utile
pour cibler des pistes d'intervention a développer afin de soutenir leur
participation et de maintenir un lien dans leur communauté. Se faisant, I'étude
pourrait contribuer a 'amélioration de la qualité de vie de ce groupe d'ainés
vulnérables appelés a devenir de plus en plus nombreux.

3. Cadre théorique

Le maintien ou I'intégration de personnes présentant des troubles de mémoire en
centre communautaire de loisir appelle la notion d’accessibilité pour tous, soit
celle plus précisément du loisir inclusif. Selon le Conseil québécois de loisir,
« rendre accessible le loisir suppose donc, entre autres : la possibilité d'accéder
a une activité, a un lieu de pratique, a un équipement; la capacité de comprendre
et de pratiquer; la qualité de la mise en relation et de I'échange » (CQL, 2007,
page 1). Bien que décrivant les conditions objectives (lieu et équipement par
exemple) et subjectives (qualité des interrelations) d'un loisir inclusif, cette
définition occulte une partie importante a prendre en compte, soit celle des
dimensions relatives a la qualité de I'expérience de loisir comme telle. Ainsi, les
notions d’expérience de loisir optimale, positive et inclusive seront abordées ici.

3.1 Une expérience optimale de loisir

Selon Csikszentmihalyi (1984), I'équilibre entre le défi posé par l'activité et la
compétence percue pour la réaliser permet au participant d’atteindre une
expérience optimale de loisir. Le fait d’'ajuster I'activité aux compétences plus
limitées des personnes ayant des incapacités, notamment cognitives, est donc
essentiel & une expérience positive de loisir (Csikszentmihalyi, 1984 cité par
Carbonneau, 2015).

En termes d’expérience optimale, Freire et Stebbins (2011) soutiennent, quant a
eux, l'importance de varier et d’équilibrer les activités de loisirs : loisirs sérieux,
loisirs de détente et loisirs basés sur des projets.
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3.2 Une expérience positive de loisir

Afin que l'activité de loisir ait des répercussions positives pour le participant,
Pelletier et Vallerand (1995) abordent la notion de motivation. Selon eux, le
niveau d’autodétermination dans I'activité est directement associé avec le bien-
étre de sorte que la motivation intrinseque a participer, ou encore une passion
particuliére pour l'activité (Vallerand, 2012), aboutira nécessairement en une
experience positive pour le participant. En revanche, une motivation extrinseque
(Pelletier et Vallerand, 1995) ou une passion obsessionnelle (Vallerand, 2012)
pourraient conduire a une baisse du bien-étre psychologique. En ce sens,
lactivité pratiquée se doit d’étre significative et motivante sans pour autant
occuper toute la vie de la personne (Carbonneau, 2015).

3.3 Vers une experience de loisir inclusive

La participation a une activité de loisir est rarement une expérience solitaire. Le
contexte relationnel, donc d’inclusion sociale, constitue une part importante de
I'expérience de loisir. A cet égard, Schleien, Green et Stone (2003) proposent un
continuum d’inclusion des personnes ayant des incapacités aux activités de loisir
en trois phases: l'intégration physique, l'inclusion fonctionnelle et Il'inclusion
sociale. L'inclusion sociale, qui implique le partage d’activités avec des amis ou
la rencontre de nouveaux amis, constitue le niveau le plus élevé d’inclusion.

En combinant la définition du Conseil québécois du loisir (CQL) avec des notions
de qualité de I'expérience de loisir optimale, positive et inclusive, Carbonneau
(2015) propose que I'expérience de loisir inclusive résulte de l'interaction entre
trois conditions essentielles :

1) accéder a des espaces et équipements appropri€s requis pour permettre
une pratique de loisir signifiante répondant a ses désirs et aspirations;

2) s’engager dans une activité significative, adaptée a ses capacités,
permettant d’utiliser son plein potentiel ;

3) étre en relation significative et avoir des interactions positives réciproques
avec les autres participants.
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Le cadre conceptuel de I'expérience de loisir inclusive développé par
Carbonneau (2015), présenté a la figure 1, sert de cadre théorique de cette
étude.

Accéder au site d'activités ou
aux equipements requis de loisir
permettant une pratique
signifiante répondant aux désirs
et aspirations

S’engager dans
une activité de loisir
significative qui mobilise ses
potentiels

Expérience
de loisir
{nclusive

Etre en relation significative et avoir
des interactions positives
réciprogues avec les autres
participants

Figure 1 : Cadre conceptuel de I'expérience de loisir inclusive de Carbonneau (2015)

4. Reésultats

Six groupes de discussion focalisée se sont déroulés a Québec, Drummondville
et Montréal, regroupant 44 participants. Deux de ces groupes étaient formés de
bénévoles ou d’'usagers des centres communautaires de loisirs (CCL), alors que
des intervenants ou directeurs de CCL composaient les quatre autres groupes.
Ainsi, il a été possible de recueillir des informations provenant de points de vue
différents. Afin de conserver 'anonymat des participants, il ne sera pas fait
mention du groupe ou de la région d’ou proviennent les propos émis. Comme
cette analyse ne vise pas a comparer les régions entre elles, ni les groupes de
bénévoles/usagers a ceux d’intervenants/directeurs, la provenance est alors
secondaire par rapport au sens du propos qui nous intéresse davantage.
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Les entrevues de groupe focalisées ont été transcrites intégralement pour en
faciliter l'analyse. Une grille d’analyse a été créée a partir de I'analyse
préliminaire des transcriptions. Rappelons que les objectifs de ['étude
consistaient a documenter la vision des intervenants, des bénévoles et des
usagers quant a la participation sociale des personnes atteintes de troubles de
mémoire (TM) en CCL et d’identifier des pistes d'action pour soutenir cette
participation. En conséquence, les données seront présentées selon les
thématiques suivantes : (1) Adaptation des activités a la population vieillissante,
(2) Connaissances générales des TM et expériences auprés des personnes
atteintes, (3) Perception de la participation des personnes avec TM au sein du
CCL, (4) Limites a la participation des personnes avec TM au sein du CCL, (5)
Pistes d’interventions pour maintenir ou faciliter la participation en CCL des
personnes présentant des TM et (6) La responsabilité de lintégration des
personnes avec TM en CCL.

4.1 Adaptation des activités a la population vieillissante

Avant d’entamer la réflexion sur la place des personnes atteintes de TM au sein
des CCL, un bref détour sur la notion de vieilissement est essentiel. Le
vieillissement de la population est indéniable, et la présence de personnes
vieillissantes se fait sentir partout. Mais en quoi cela se voit-il dans les CCL ? Par
le vieillissement des bénévoles, d’'une part, et celui des membres, d’'autre part. Et
comment cela se répercute-t-il dans l'organisation des activités ? En ce qui
concerne les bénévoles, les CCL ont développé une maniére de s’ajuster qui
prétend gu'il faille agir differemment dés lors qu’ils atteignent un certain age :

On leur donne des taches claires, on leur donne des taches précises,
on limite le temps d’action. C'est des techniques qu’on développe
avec nos personnes agées (...) méme si y'ont pas de problémes de
mémaoire.

Pour répondre aux besoins des membres vieillissants, certains CCL ont aussi
adapté les lieux, afin de créer un environnement sécuritaire, accessible, qui leur
ressemble et dans lequel un sentiment d’appartenance puisse se développer.

Faut étre visionnaires quand on s’occupe de cette catégorie-la (les
ainés). On a rénove le centre ou les personnes agées sont. On a fait
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sortir des choses, on a dit ca devient Le salon des ainés. On a fait
rentrer un ascenseur, on va adapter nos locaux en fonction, pas
nécessairement la maladie, mais en fonction de créer un milieu de vie
qui va leur appartenir, qui va étre a leur image.

Or, la frontiere entre s’adapter aux besoins d’une clientéle spécifique, ici les
ainés, et pratiquer une ségrégation est parfois ténue. Effectivement, I'adgisme a
'égard des ainés, ou a tout le moins la perception que les ainés constituent une
population a part, est parfois subtil. Un participant l'illustre ici de maniére
eloquente en relevant les propos de tres jeunes enfants :

On est allés marcher, puis on est passés devant une garderie. Tous
les enfants étaient dehors. lls sont tous en venus dans la clbture,
t'sais tous des petits bouts de choux. Puis la, un moment donné, y en
a un qui dit : ah c’est des vieux!

Néanmoins, il semble ressortir des groupes de discussion que les CCL adoptent
généralement une philosophie inclusive, comme en témoigne cette participante :

On a organisé un cours mamans-bébés. Puis Ia j'ai une madame qui
m’'a appelée : « moi j'ai pas de bébé, j'ai 75 ans, mais j'aimerais ¢a y
aller avec vous pour pousser les poussettes, ¢a vous dérangerait-tu?
Bien non madame venez-vous en ¢a va leur faire plaisir aux mamans
de pouvoir s’entrainer sans avoir le bébé dans les bras tout le
temps !». Mais j'pense que ca, ¢a peut étre quelque chose a prioriser
aussi la.

4.2 Connaissances générales des troubles de mémoire et
experiences aupres des personnes atteintes

Aborder les connaissances de base sur les TM et les expériences des
participants en ce domaine constitue un incontournable pour qui souhaite
comprendre les enjeux de la participation des personnes qui en sont atteintes au
sein des CCL. D’entrée de jeu, des participants ont questionné la notion méme
de perte de mémoire et distingué les pertes de mémoire normales de celles
pathologiques conséquentes de maladies neurologiques ou autres.
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Je pense qu'il y a les vraies pertes de mémoire, vraiment la maladie,
puis t'as les pertes de mémoire qui sont les pertes cognitives
normales dues au vieillissement. Moi je sais qu'on a a faire avec deux
groupes, et on voit ces réalités-1a, a ces deux niveaux-la.

Ainsi, les participants, plus particulierement dans les groupes d’intervenants,
connaissent et comprennent I'évolution des TM.

Je vais demander & monsieur [...] sont ou les tasses dans maison. Il
le sait, mais si j'y demande de me I'expliquer, y'est pas capable de
faire le plan. Il n’est pas capable de faire le chemin, puis y'est pas
capable de l'expliquer le chemin, parce que cette mémoire-la est
perdue.

Plusieurs participants relatent des expériences personnelles, notamment avec un
parent souffrant d’Alzheimer, qui vient influencer leur perception de cette
clientele au sein des CCL.

Mon expérience la plus grande c’est d’avoir accompagné ma mére
dans toutes les étapes de la maladie [Alzheimer]. C'est trés frais, je
me souviens bien. Ce qui fait qu'a partir de ce moment-1a, ¢a changé
mon regard sur les personnes Aagées dans les centres
communautaires.

D’autres ont fait état de leur expérience professionnelle en tant qu’employés,
cadres ou bénévoles dans un contexte d’intégration de personnes avec des
atteintes cognitives. Ces expériences leur ont permis de constater la présence
grandissante des TM chez les personnes agées qu'’ils cotoient régulierement :
« On a 450 membres de 50 ans et plus. Les pertes de mémoire ou la difficulté de
comprendre le message est la. Est tres la ». Quelques participants admettent
toutefois leur impossibilité d’affirmer qu’il s’agit bel et bien de troubles de
mémoire et non de caractéristiques personnelles individuelles ou encore
mentionnent tout simplement ne pas étre en mesure de le savoir : « Moi jen ai
pas toujours connaissance. lls viennent participer a une activité souvent y vont
peut-étre camoufler ca. lls vont peut-étre se trouver des stratégies entre eux-
autres ».

Les participants relevent par ailleurs I'intérét des ainés a exercer leur mémaoire.
Dailleurs, les activités précisément organisées dans ce but sont trés populaires.
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Il y a trois ans on a parti un programme pour mettre les neurones un
peu plus en forme, pour la mémoire puis tout ¢a. Et ¢ca répond la. On
est toujours obligés de booker puis de dire : on prend des noms pour
la prochaine session. Alors les gens, ils ont quand méme ce souci-la,
de protéger leur mémoire, de la rendre plus active.

Pour les intervenants, il semble que les TM soient plus faciles a identifier lorsque
ce sont les bénévoles qui en sont atteints, leurs contacts avec les membres étant
moins directs.

Moi je vais m’en rendre compte les gens qui ont des probléemes de
mémoire, c’est quand je vais les contacter comme bénévoles, avec
lesquelles j'ai une interaction directe pour dire : bien voyons, on en a
parlé la semaine passée [...] mais dans tous les participants, je le
sais pas comment y vivent leur quotidien.

En somme, considérant le nombre grandissant d’ainés touchés par les TM,
'ensemble des 44 participants a cette étude possédait des connaissances de
base des TM et détenait soit une expérience personnelle, professionnelle ou de
bénévole aupres de personnes atteintes confirmant ainsi leurs compétences a se
prononcer dans les discussions de groupe.

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

Considérant le but de I'étude, les participants ont été questionnés sur leur
perception a I'égard de la participation sociale des personnes présentant un TM
en CCL. Si tous s’entendent sur le principe que la participation sociale des
personnes ayant un TM est possible et souhaitable, certaines perceptions vont
dans le sens de leur intégration inconditionnelle en CCL, alors que d’autres
participants sont plutét perplexes quant a [lintégration systématique,
particulierement si elles n’étaient pas des habituées du centre.

La perte de mémoire c’est un état. Comme il y en a qui ont le diabete,
y'en a qui sont cardiaques. C'est un état puis on fait avec (...). On
veut pas les isoler ces gens-la. lls sont dans leur milieu avec leurs
amis, depuis peut-étre quinze ans.
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Par rapport a la question de leur présence dans un centre
communautaire, c'est bien s'ils étaient déja membres. Mais aller les
chercher pis les amener la, je vois pas du tout le bien pour ces
personnes-la.

Les opinions sur leur intégration au sein de groupes d’ainés sans TM sont
également divergentes. Pour certains, les personnes présentant des TM
devraient étre intégrées a tous les groupes, suivant la méme logique que celle
qui inclue les enfants présentant des troubles d’apprentissages ou autres dans
les classes standards a I'école. Alors que d’autres ne voient la participation
possible que si les activités sont adaptées a la clientele, donc organisées a
l'intérieur de groupes spécialisés, au sein des CCL, voire a I'extérieur.

Je trouve ¢ca dommage de les exclure, parce a I'école les jeunes
enfants sont inclus peu importe la maladie de I'enfant. lls les incluent
dans les classes ordinaires. lls demandent aux enfants de les
accepter, puis nous autres, comme adultes, on ne les accepte pas.
Je trouve ca trés dommage.

Dans un sens non, il ne faut pas les exclure, mais faudrait cibler par
contre. Il y aurait des activités peut-étre plus spécifiques [car] veut,
veut pas, ils ne peuvent pas suivre. Fait qu’il faut peut-étre penser a
d’'autres sortes d'activités pour eux. Ou bien offrir peut-étre une
panoplie différente.

Les perceptions visant davantage une attitude empreinte d’accueil et d'ouverture
face aux différences semblent influencées et justifiées par la culture
organisationnelle propre au milieu communautaire de laquelle releve la
philosophie des CCL.

On est, de par notre mission, inclusifs ouverts et accueillants. Ca fait
gu’on continue a I'étre encore.

Ca fait partie de la culture organisationnelle, tu laisses pas quelqu’'un
qui est perdu [confus, désorienté] comme ¢a, sur le bord d’'une porte.

Alors que ceux qui envisagent plus difficilement la participation des personnes

présentant un TM aux activités référent principalement aux limites structurelles
du CCL. Ces limites seraient causées notamment par le manque de ressources
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pour adapter les activités considérant les besoins d’accompagnement constant
gue requiérent les personnes avec des TM.

J'ai été devant un dilemme, a plusieurs reprises, qu’on veut impliquer
les gens, on veut que les gens se réalisent et tout ¢ca, mais ou c'était
pas possible dans les conditions. Parce que, finalement, ¢ca prenait
trop de ressources justement pour accompagner les gens, pour
superviser. Ca devient presque du un pour un. Ce qui est une
situation pas réaliste dans les centres communautaires du un pour
un. A part si on a beaucoup, beaucoup, de bénévoles.

Pour bien comprendre les enjeux derriere ces conceptions différentes, il est
important de s’attarder a la compréhension des participants de la clientele ciblée
par les activités d’'un CCL. L’analyse des données indique effectivement que les
participants notent deux catégories différentes de clientéle qui se distinguent par
le but de leurs visites au CCL : consommer des services ou participer a la vie
communautaire dans leur milieu. Selon les participants, ces deux clientéles
démontrent effectivement une attitude bien différente dans leur rapport aux
activités qui leur sont offertes, mais aussi en regard des autres membres qui
fréquentent les CCL. Cette distinction est bien résumée dans les propos
suivants :

Il'y a deux types de clientéles. Il y a les gens qui viennent chercher
un service. Donc ils viennent, ils partent. Pour eux-autres, c’est ¢a. lls
ont payé, ils veulent faire leur activité. Ces gens-la sont moins aidant,
c'est ca, c'est pas une priorité pour eux-autres. Pis tu as l'autre
catégorie qui, oui sont la pour I'activité, mais sont la pour le milieu de
vie. Et la personne assie a c6té d’eux, qui a une problématique X, elle
fait partie du milieu de vie. Pis c’est important pour eux-autres de les
soutenir, pis d’essayer de les aider.

Finalement, bien que centrale a cette étude, la question de l'intégration ou non
des personnes présentant des TM en CCL demeure donc sans réponse
consensuelle. Pour certains, I'intégration est nécessaire tant pour les personnes
atteintes que pour le respect de la mission des CCL, alors que pour d’autres, elle
passe nécessairement par des adaptations considérables que les CCL n’ont pas
les moyens de réaliser. Ces divergences de point de vue, sans étre
contradictoires, relevent aussi de la maniére dont on interpréete les attentes des
usagers a I'égard des services des CCL.
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4.4 Limites a la participation des personnes avec TM au sein du
CCL

En dépit du fait que la question de leur intégration ne fait pas consensus, les
participants des groupes de discussion focalisée ont discuté des limites a la
participation sociale des personnes avec TM. Plusieurs obstacles ont été
soulevés. Certains renvoient directement aux membres dont: la cohésion des
groupes déja présents, lintolérance de certains membres, le refus d’assumer
une responsabilité envers les autres et leurs attentes a I'égard des activités.
D’autres limites relevent de la structure du CCL : le processus d’inscription
informatisé, le type d’activités proposées et le manque de bénévoles ou de
personnel pour encadrer les personnes ayant plus de difficultés

Un des obstacles soulevés semble étre la cohésion des groupes déja formés au
sein des CCL, laquelle ne favorise pas l'intégration de nouveaux membres, voire
pousse a leur exclusion, de surcroit s’ils sont différents ou présentent des
difficultés.

C’est d’'autant plus difficile pour quelqu’'un qui a des problémes de
mémoire de rentrer justement dans un endroit ou y'a déja des clans,
c'est presque impossible de s’intégrer.

Je confirme qu’aux cartes, au bridge surtout, si une autre personne
n'échappe trop, elle va finir par jouer toute seule. Ca crée de
'exclusion quand les gens se mettent ensemble pour dire : toi tu
joues plus avec nous.

L’attitude des autres membres du CCL est ressortie comme étant une limite a la
participation des personnes ayant des TM aux activités, notamment I'intolérance.
De ce fait, des membres ont tendance a stigmatiser les personnes avec des TM
favorisant également leur exclusion par les autres ou leur auto-exclusion par
'abandon de I'activité.

J'ai vu beaucoup de jugement entre ainés qui font pas la distinction
entre « étre mélé » puis «la maladie d’Alzheimer» ou «une
démence » parce que c't'un autre type de perte cognitive. Donc ¢a
aussi, ¢a doit se vivre ¢a doit étre une réalité si ca commence dans
les centre ¢a va venir aussi le regard des autres.

Et ce quil arrive, c’est que souvent, les gens vont souvent les
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repousser, en disant : « Bien, il est fatiguant. Il n'arréte pas de poser
la méme question. Il m’énerve. » C’est difficile de les intégrer aussi
au groupe, et ils le sentent, veut, veut pas.

La cohésion de groupe et lintolérance, soulevées comme limites, peuvent
néanmoins cacher une certaine crainte des participants dassumer la
responsabilité des comportements des personnes présentant un TM (ou de leurs
conséquences) au sein de leur groupe. Ou encore, les limites exprimées peuvent
simplement provenir de la peur de se sentir obligé de surveiller les personnes
vulnérables.

Par contre, mon monsieur [atteint d’Alzheimer] qui a voulu venir jouer
au billard, bin les gens du groupe qui étaient la pour jouer au billard,
ils voulaient pas se préoccuper de ce monsieur-la qui, a tout bout de
champ, sortait de la salle. Il s’en allait pis ils savaient pas ou il était.
On le cherchait dans la maison, et tout a coup, il était sorti dehors. Il
n'y avait pas personne dans le groupe qui voulait en étre
responsable.

Une autre limite face a la participation des personnes avec TM semble résider
dans les attentes divergentes des membres du CCL a I'égard des activités qu'ils
recoivent. Ceci est particulierement vrai pour ceux qui se retrouvent dans la
catégorie de consommateurs de services abordées plus haut. En effet, certains
S’attendent d’'un cours, par exemple, gu’il leur permette d’apprendre et d’enrichir
leurs connaissances. Or, les personnes avec TM inscrites aux cours peuvent
souhaiter, quant a elles, uniguement maintenir leurs capacités cognitives ou
socialiser, ce qui déplait aux autres membres.

Moi j'ai une clientele qui est vraiment des consommateurs. Moi je
vends des cours de loisirs, je me présente a chaque début d'activité,
je vais faire mon tour pendant la session, et je sens qu’ils ont hate
que je finisse. Eux autres, ils paient pour faire un cours d’'anglais. lls
sont la pour apprendre, pis étre bon a la fin du cours. Ca fait que :
« dépéche, finis ton discours ». Fait que d’'arriver avec quelqu’un qui
aurait des probléemes de mémoire, cette personne-la, je crois pas
gu’elle va étre la bienvenue dans le groupe parce qu’elle va retarder
le groupe.

Ainsi, plusieurs obstacles a la participation des personnes présentant des TM
sont créés par les autres membres ou par la dynamique relationnelle développée
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entre eux. Par ailleurs, d’autres limites a cette participation proviennent du CCL
lui-méme. Premiérement, les participants ont nommeé le processus d’inscription
informatisée aux activités : « Tu peux méme pas t'inscrire a rien sans passer par
Internet. Y’en a qui sont pas rendu la! ». En effet, les personnes vieillissantes ne
sont pas toutes a méme de pouvoir utiliser un ordinateur, de surcroit si elles sont
atteintes d’'un TM.

Le type d’activités proposées par les CCL, majoritairement non adapté aux
incapacités cognitives, limite également la participation de certaines personnes.
Par exemple, les valeurs de performance et de compétition sous-jacentes a de
nombreuses activités proposées excluent presque systématiquement les
personnes avec un TM.

Si on baisse les balises de résultats. C'est compétitif partout,
aujourd’hui ! Peu importe la catégorie, que ce soit des enfants a la
maternelle, des enfants a I'école ou adolescents ou etc. a un sport
c’est ca. Les personnes agées c’est la méme chose. C’est compétitif
puis si tu joues aux cartes faut que tu sois gagnant parce que sans ¢a
tu fais pas partie du groupe faut que tu joues comme il faut.

Selon les participants, comme « c’est de plus en plus difficile de recruter des
gens pour faire du bénévolat », et comme « la limite financiére, c’est le nerf de
la guerre », le manque de ressources humaines est criant dans les CCL, ce qui
balise en outre les capacités d’encadrement lors des activités proposées.

Mais c’est ca mais dans les centres communautaires j'pense qu’on
est actuellement au moment ou on est on est capables d'accueillir
des gens qui sont en perte légére de mémoire. Mais ceux qui ont un
diagnostic profond, qui sont plus avancés dans la maladie, ¢a nous
prendrait des bénévoles réguliers pour venir aider ces gens-la pour
participer aux activités. Ou des animateurs, mais la, c'est des
dépenses.

En résumé, de nombreuses limites viennent sinon contrer, du moins faire
obstacle a la participation des personnes ayant des TM au CCL. Ces limites
proviennent autant des individus ou des groupes (cohésion favorisant
I'exclusion, intolérance, refus d’assumer une telle responsabilité) que de la
structure organisationnelle (processus d’inscription informatisé, type d’activités
proposées, manque de bénévoles ou de personnel pour assurer un

encadrement individualisé).
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4.5 Pistes d’intervention pour maintenir ou faciliter la
participation en CCL de personnes avec des TM

Basé sur les limites a la participation provenant des individus ou de I'organisation
des activités abordées precédemment, quels seraient les besoins des personnes
avec TM auxquels il faudrait répondre pour leur permettre de conserver leur
place dans les CCL? Les participants ont en effet discuté des besoins des
personnes présentant un TM pour maintenir ou faciliter leur participation. Sept
grandes catégories de besoins sont ressorties permettant d’identifier autant de
pistes d’interventions répondants a ces besoins : préparer le terrain; adapter
'environnement, les activités et I'approche; proposer des activités de nature
préventive; faire de la publicité ciblée; et tenir compte des besoins de leurs
aidants.

Préparer le terrain

Un des besoins des ainés avec des TM qui a été identifié par les participants est
gue l'entourage (les autres participants, les bénévoles, les intervenants) soit
informé de la situation afin de développer une tolérance a leur égard. Or, dévoiler
la situation vécue par une personne atteinte de TM a I'entourage va de pair avec
la divulgation de renseignements adéquats sur la problématique. En ce sens, il
est nécessaire de pouvoir distinguer les problemes de mémoire liée au
vieillissement, a la dépression, a la fatigue ou au stress des maladies comme
I'Alzheimer.

On est mieux de les identifier dans le groupe, de dire ben écoute,
telle personne commence a avoir des pertes de mémoire. Alors on va
essayer d'étre tolérant (...). Parce que des fois nous autres aussi
peut-étre qu'on manque d'un peu de diligence vis-a-vis de ces gens
l& quand on le sait pas.

Offrir un environnement adapté

Préparer le terrain peut aussi signifier d’adapter I'environnement pour le rendre
plus accueillant, plus familier, en y ajoutant des points de repere pour faciliter
'orientation spatiale. Les personnes présentant des TM ont effectivement
besoin d’évoluer dans un milieu dans lequel elles reconnaissent aussi bien les
personnes que les lieux, pour faciliter I'orientation et leur ancrage dans ce
milieu.
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Dans leur état, la minute gu’ils maitrisent leur entourage ou leurs
repéres, y sont la. Quand leurs reperes sont |la y'a pas de probleme
(...). C'est ca notre réle aussi dans un centre communautaire, comme
accompagnateurs, comme aidants, c’est de bien définir les repéres et
bien limiter notre intervention.

'y en a qui ont de la difficulté a se repérer dans l'espace, les
toilettes, la salle. Peut-étre d’avoir, & je pense tout haut, mais des
repéres visuels pour aider les gens. Je sais pas si vous vivez ¢a, des
gens qui se perdent ? Moi ¢a m’'arrivait souvent.

Proposer des activités adaptées a leurs limites cognitives

Les TM ne touchent pas les personnes qui en sont atteintes avec la méme
intensité, de sorte qu’'il s’avere difficile de proposer une fagon unique d’offrir
des activités qui répondrait a tous les besoins. Néanmoins, il demeure que de
grandes orientations sont possibles afin d’adapter les activités proposées aux
personnes dont les fonctions cognitives déclinent. Par exemple, offrir la
possibilité de suivre des cours moins avanceés. En effet, regrouper ensemble
les personnes présentant des difficultés facilite leur intégration et la poursuite
des activités

Si t'as un client que tu te rends compte qu'il en perd un petit peu,
mais tu le référes au cours un au lieu du cours trois, au cours
débutant au lieu du cours avancé. Tu les sépares un peu dans un
sens, mais en méme temps, c’pas mieux si les autres personnes y se
fachent apres cette personne-la. Fait que la t'offres un niveau moins
avance.

Il est possible également de modifier le matériel utilisé lors des activités pour en
faciliter I'utilisation ou encore de prévoir des pictogrammes ou consignes écrites
pour aider a la mémorisation des étapes d’utilisation, par exemple en ce qui
concerne l'ordinateur.

Pour linformatique, on fait des cartes «comment est-ce qu’on ouvre
'ordinateur»? Méme si c’est parce qu’ils se souviennent pu. On
fonctionne beaucoup avec des pictogrammes. Ca leur aide a se
sécuriser parce gu’en voyant pas de points de repéres, c'est slr qu'il
devient insécures et des fois ¢a ameéne un peu plus de problémes.
Mais avec des pictogrammes, nous ¢a marche bien. Y’a rien d’écrit,
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c'est juste : Ouvrir I'ordinateur. C’'est la méme chose pour les cours
de langue. lls utilisent beaucoup de visuel.

Conscients du fait que les activités proposees, de par leur visée souvent
compétitive, disqualifient automatiquement les personnes présentant des TM, les
participants ont suggéré de favoriser des activités suscitant les échanges.
Néanmoins, il va sans dire qu'il serait facilitant que les attentes quant aux

performances individuelles a atteindre dans les activités soient ajustées en
conséquence, et ce, peu importe la nature de I'activité.

Déja gu'ils viennent c’est déja ca. Respecter ¢a, puis pas s’attendre a
ce que tout le monde non plus ait les mémes performances que ce
soit en éducation physique, en bicyclette, en tricot, en n'importe quoi
faut pas s’'attendre a ce que tout le monde...y’en a qui sont super
performants, puis y'en a d'autres qui.. comme au club de marche,
y'en a des moins vites.

Les activités qui sont plus propices aux échanges. Je prends comme
objet le cours de tricot, ils sont tous assis autour de la table, ils
tricotent, ils se donnent des trucs, mais au travers de ¢a, ils se jasent.
C'est probablement plus facile d'avoir ce soutien la que,
comparativement aux cours de Zumba.

Juste mettre 'emphase sur ce gu’ils sont encore capables de faire.

S’assurer d’avoir une approche d’intervention adaptée aux troubles de mémoire

Adapter les activités semble étre une solution idéale. Pourtant, il n’est pas
toujours possible de le faire et parfois il s’agit simplement de modifier I'approche
aupres des personnes. L'approche adaptée aux personnes présentant un TM,
selon les participants, consiste a: offrir un accompagnement personnalisé et
adopter une approche humaniste sans les priver de leur pouvoir d’agir. A cet
€gard, les participants ont suggéré que les personnes ayant un TM soient
personnellement encadrées et soutenues lors des activités afin de faciliter leur
intégration en CCL. L’accompagnement sur place lors de l'activité permet a la
personne avec un TM de suivre le rythme des autres, de mieux comprendre ce
qui s'y passe. Mais I'accompagnement personnalisé prend également la forme
de rappeler aux personnes la tenue des activités afin qu’elles n’oublient pas :
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« Peut-étre juste d’avoir un bénévole qui est en charge d’appeler tous les gens
qui auraient des débuts de troubles cognitifs ».

Par ailleurs, les avis sont partagés sur la pertinence de cet accompagnement et
ses conseéquences pour I'ensemble du groupe.

J'ai un malaise a intégrer quelqu’'un puisque dans le fond, cette
personne-la, vient avec son accompagnateur (...) je veux pas dire
guelle a pas daffaire a avoir quelqu’un, c'est juste que
'accompagnateur il est toujours en train de reprendre, on attend
apres eux. Quand t'es rendu a du un pour un je me demande si c'est

vraiment sa place dans un centre.

Il est aussi important d’adopter une approche humaniste : étre doux, ouvert,
patient, se centrer sur les besoins, savoir écouter, initier et maintenir le contact.
De plus, accepter de répéter les informations est une attitude nécessaire pour
intervenir aupres de cette clientéle.

Ca fait qu'il les prend a un autre temps dans la semaine, juste ces
gens-la. Parce qu’a tous les cours il faut qu’il leur montre que c’est
une souris, pis que ¢a va a coté de I'ordi. Puis il recommence a tous
les cours : comment on ouvre pis comment... il est d'une patience,
j'en reviens pas comment qu’il est patient cet homme-Ia !

La difficulté de cette approche est d’éviter d’en faire trop, de ne pas respecter
leur autonomie, leur fierté et leur dignité : « Faut pas enlever I'autonomie de la
personne. Au début, on le sait gu'ils sont autonomes, ils sont capables de le
dire ».

Proposer des activités en prévention des TM

Les participants ont beaucoup parlé d’offrir des activités préventives afin d’éviter
les pertes de mémoire ou, du moins, d’en ralentir la progression. Ces activités
pourraient donc étre offertes en amont. lls ont nommé des activités
intellectuelles, permettant de stimuler le cerveau, mais également des activités
favorisant de saines habitudes de vie et l'interaction sociale.

Leur faire activer la mémaoire. lls disent que de faire des exercices, ¢a

Y

peut aider a retarder. Mais quelqu'un qui fait jamais travailler le
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cerveau, parait-il, ca peut descendre plus rapidement.

La perte de mémoire est un vieillissement normal aussi, et c’est en le
contrant par différents exercices qu'on peut, pas seulement les
exercices, ca touche lalimentation, la marche, le plaisir. C'est se
garder en santé c’est le social, c’est rester actif. On dirait qu'un
moment donné on devient comme paresseux puis c'est peut-étre ca
qui fait gu’on change.

Former le personnel, les bénévoles, les professeurs

Adapter les activités, I'environnement et I'approche implique de devoir former les
personnes concernées, intervenants, bénévoles ou toutes autres personnes en
contact avec les membres, en regard de la problématique des TM.

Donner certains outils [pour étre capable] de déceler quand y'a
guelgue chose, quand y'a une problématique. On n’'est pas des
professionnels de la santé, mais c¢a serait d’avoir des formations.

Les participants insistent plus particulierement sur les professeurs contractuels,
ne faisant généralement pas partie de la communauté, qui ont la responsabilité
d’'informer les responsables des centres lors d’incidents pendant leurs cours.

Mais il y a aussi des profs moins intéressés, je pense, a intervenir. lls
font le cours et bye-bye. Pas d’intervention s'il y a une problématique,
c'est comme pas son probleme. Alors je pense qu'il faut aussi
travailler auprés d’eux pour faire une sensibilisation, donner des outils
aussi pour qu'ils puissent gérer les situations avec ces personnes.

Au-dela d'une formation de base pour interagir avec ces personnes, les
participants ont aussi nommé leur désir d’étre capables de dépister les TM et
d’adopter une facon de faire particuliére lors de lidentification des premiers
signes de démence autant chez les usagers que chez les bénévoles.

C’est sOr gu’'a partir du moment ou tu comprends que la personne
souffre d’Alzheimer ¢a change toute ton attitude, ta compréhension.
Dans ce sens-la, ¢a serait intéressant d’avoir plus d’informations
aussi. Mais on a beau lire, on a beau se documenter, t'as beau vivre
avec un parent qui souffre d’Alzheimer, c’est pas clair qu'est-ce qui
va avec les étapes de vie, puis qu'est-ce qui est vraiment relié a la
maladie.
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Faire de la publicité ciblée

Comme on peut le constater, les participants proposent des fagons de maintenir
la participation des personnes avec TM au sein des CCL. Pour la majorité,
maintenir la participation des personnes déja membres est indiscutable. Pour ce
faire, plusieurs participants pensent devoir étre pro-actifs en s’'adressant
directement a cette clientele dans la publicité : « Peut-étre de publier : nous on
est un centre communautaire puis on accepte les petits problemes de mémoire »
parce qu’il faut « aller chercher les ainés qui commence a avoir des troubles de
mémoires ».

Or, maintenir la participation des membres en dépit de leurs
probléemes est une chose, proposer des activités pour une
nouvelle clientéle ayant des TM en est une autre. Certains
mentionnent effectivement que cela dépasse le mandat des
CCL. Ma préoccupation c'est de voir comment accompagner les
gens qui sont déja dans le centre communautaire avec d'autres
personnes. Je nous vois pas aller chercher officiellement des
personnes qui sont en troubles cognitifs pour les intégrer, puis
développer des programmes pour eux. Je pense que ya des
organismes spécialisés qui eux pourraient venir s’ils veulent faire
leurs activités au centre communautaire s'ils le souhaitent, mais je
nous vois pas commencer a développer des programmes pour ces
clientéles-la.

Ce propos ouvre la voie au partenariat entre les ressources, et aux
responsabilités respectives qui leur incombent, qui sera abordé plus loin.

Tenir compte des besoins des aidants des personnes atteintes de TM

Les discussions focalisées ont fait ressortir que le maintien de la participation
des personnes présentant un TM en CCL nécessite la collaboration des
membres de I'entourage. En ce sens, les participants ont exprimé l'importance
de tenir compte de leurs besoins, dont ceux particuliers des proches aidants. Le
principal besoin des aidants auquel répond CCL consiste au répit qui se
manifeste de deux facons. Premierement, le fait de participer eux-mémes a des
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activités devient pour les aidants un moment et un lieu leur permettant de briser
leur isolement, de souffler, de faire autre chose.

Je me demande si le proche aidant (...) si il a des activités qu'il aime,
¢a pourrait peut-étre I'amener a ¢a sortir.

Le proche aidant il vient pis il en a besoin de ca, parce que c’est sa
soupape. Des fois il arrive, il pleure. Ou bien il manque une semaine,
il manque deux semaines, parce que le conjoint [atteint de TM] avait
besoin.

Deuxiemement, faire participer leur proche atteint d'un TM leur permet une
période de repos, au CCL si les aidants les accompagnent, mais parfois a la
maison lorsque leur proche se rend seul aux activités.

Souvent les proches aidants vont emmener leur aidé pour les divertir,
puis tout ¢a, pour avoir un break a eux.

Il'y a donc des gens qui aimeraient que leurs proches viennent ici
avoir des loisirs pendant qu’eux ont un répit chez eux.

Bref, les proches aidants semblent tirer un bénéfice des activités du CCL en
termes de répit. En ce sens, tenir compte de ce besoin des aidants constitue une
raison supplémentaire pour encourager la participation des personnes atteintes
de TM.

En somme, plusieurs pistes d’interventions ont été proposées par les 44
participants pour maintenir ou favoriser la participation des personnes présentant
des TM aux différentes activités : préparer le terrain en informant les autres des
difficultés présentes; adapter I'environnement (par des repéres visuels); adapter
les activités (en offrant des cours de base, en plagant des indications écrites ou
des pictogrammes, en encourageant les activités non compétitives et basées sur
'échange interpersonnel); adopter une approche humaniste; proposer des
activités préventives; former les personnes en contact avec les membres :
bénévoles, intervenants, professeurs; faire de la publicité pour recruter cette
nouvelle clientele ou encore encourager les membres actuels a poursuivre leur
participation en dépit de leur TM. Enfin, tenir compte des besoins des aidants
des personnes atteintes de TM.
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4.6 La responsabilité de I'intégration des personnes avec TM
en CCL

L’'analyse des données des groupes de discussion focalisée, tel que décrit plus
haut, demontre que les CCL pourraient endosser une part des responsabilités a
'égard des personnes présentant des TM. Cette responsabilité touche la
prévention, le repérage, 'accompagnement et l'intégration.

On est dans un milieu ou ce que les personnes qui arrivent sont
encore autonomes (...) puis je pense qu’on peut étre un instrument a
I'intérieur de ca (...) on peut les détecter. Puis apres pour les garder
actifs, parce que ces personnes-la, si elles demeurent actives, ca
détruit moins vite.

Cependant, les participants soulignent qu’il ne « faut pas non plus se substituer a
d’autres ressources qui sont la pour des gens qui ont des problémes plus
lourds ». Pour ce faire, les CCL nécessitent plus de ressources (humaines et
financieres) et ils doivent établir des partenariats avec les autres organismes du
réseau de la santé et des services sociaux, tant publics que communautaires.

On a notamment besoin de plus de ressources la. Puis d’étre jumelés
avec des centres spécialisés ou est-ce qu’il y a des gens des
intervenants qui viennent puis qui viennent sur place nous aider la
j’pense que c'est ¢a le besoin.

Ca prendrait un soutien, qu’'on soit outillé ou avoir quelqu’un, un
intervenant pour s’occuper de cette clientele-la.

Dans le quatrtier, ici, exemple, moi, je dirais jaimerais ¢a l'avoir le
jeudi. Mais le mercredi, elle pourrait aller a tel organisme, etc. Il y a
de la job Ia, pour 5 jours semaine.

Le partenariat est notamment important afin de clarifier les enjeux relatifs a la
responsabilité, morale, légale ou professionnelle, a I'égard des personnes
atteintes de TM dont ils doivent se soucier.

Comme organisation c’est important-la, faut faire attention. Juste
légalement pour pas étre poursuivis pour quoi que ce soit.
Humainement, c’est une autre affaire. Il faut que t'aies ¢a en arriére
de la téte. Jusqu’ou va ta responsabilité ?
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On est pas intervenant social (...) de sorte que y'a un bout de
responsabilités sur laquelle je ne peux pas m’engager.

Je peux pas aller la chercher chez eux. C'est pas un rble de centre
communautaire, on est pas des centres de jour de CHSLD. Quand y
sont plus capables d’étre la avec nous autres, c’est qu'ils sont un
danger pour eux et pour les autres.

Il arrive que des enjeux de sécurité remettent de l'avant la question de la
responsabilité des CCL envers une clientéle présentant des TM les obligeant a
refuser des services a leurs membres.

J'ai été obligé cet automne de refuser un ancien qui était élevé chez
nous (..) et qui fait du Alzheimer. Parce gqu'il vient dans son activité,
mais si la personne qui 'accompagne n’est pas avec lui, il part, il
revire de bord, il s’en va dehors, il fuit. Il fait rien, mais il fait pas ce
gu'il faut gu'il fasse. C’est dangereux pour lui, donc on est obligé de
refuser.

En somme, selon les participants, les CCL semblent prioritairement concernés
par le maintien de la participation de leurs membres atteints de TM. Toutefois,
la responsabilité se doit d’étre partagee, et les rbles bien définis, a l'aide de
partenariats clairs avec d’autres organismes du réseau de la santé et des
services sociaux.
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5. Discussion des résultats

Cette étude a permis de mieux comprendre le vécu dans les centres
communautaires de loisir au Québec en regard de l'intégration des personnes
atteintes de troubles de mémoire. Un premier constat, sans équivoque, est que
le vieillissement de la population touche de pres les centres communautaires tant
sur le plan des participants que des bénévoles qui y sont impliqués. De plus, la
majorité des participants aux groupes de discussion avaient une certaine
expérience et des connaissances au sujet des troubles de mémoire acquises au
travers de leur implication au centre communautaire ou au sein de leur famille.

Les résultats montrent aussi une nette préoccupation des acteurs du milieu
communautaire a soutenir la participation des personnes atteintes de troubles de
mémoire. Et ce, plus particulierement pour les membres de longue date dans
leur milieu. Ceci découlerait directement de la philosophie des centres
communautaires qui prénent l'inclusion de tous les membres de la communauté
a leur milieu de vie. Les participants reconnaissaient la valeur de la participation
a des activites pour les personnes atteintes de troubles de mémoire.
L'importance du maintien de la participation sociale pour ces personnes a
maintes fois été soulignée dans d’autres études (Phinney et Moody, 2011).
Néanmoins, certaines limites et contraintes sont énoncées par les participants
face a l'intégration de personnes atteintes de troubles de mémaoire que ce soit en
regard des autres participants ou sur le plan structurel. D’autres études avaient
aussi mis en lumiére des contraintes sociales ou structurelles a la participation
des personnes ayant un TM (Batsch et Mittelman, 2012 ; Société Alzheimer du
Canada, 2006).

Cela amene a pousser plus loin la réflexion sur les contraintes a la participation
sociale des personnes ayant des TM. Des chercheurs dans le domaine du loisir
se sont intéressés a mieux comprendre les contraintes en loisir (Ouellet et
Carbonneau, 2001; Ouellet et Soubrier, 1996; Crawford, Jackson, & Godbey,
1991; Geoffrey, Crawford et Sharon, 2010). Ouellet et Soubrier (1996) mettent
de I'avant deux principales formes de contraintes, soit les contraintes internes qui
sont liées a la personne (capacités, connaissances, aspects psychologiques) et
les contraintes externes qui relevent de [I'environnement (environnement
physique, aspects organisationnels et environnement social). Crawford, Jackson
et Godbey (1991) parlent de trois types de contraintes: personnelles,
interpersonnelles et structurelles. Les contraintes personnelles s’apparentent aux
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contraintes internes proposeées par Ouellet alors que les deux autres types
peuvent étre inclus dans les contraintes externes.

La stigmatisation associée aux troubles cognitifs est une premiere source de
contraintes externes qui se dégage de l'analyse des données de notre étude.
Ceci est cohérent avec les résultats d’autres études qui montraient que les
attitudes des autres participants a I'égard des personnes atteintes venaient
grandement compromettre leur participation (Page, Innes et Cutler, 2015;
Phinney et Moody, 2011; Carbonneau, Fortier et Beauchamp, 2012). En effet, le
travail de sensibilisation et de démystification a ce sujet semble encore a faire.

Dans le méme ordre d’'idée, la peur ou le refus des autres participants d’assumer
la charge associée a I'encadrement est une autre contrainte soulevée lors des
groupes de discussions focalisées. Page, Innes et Cutler (2015) soulevaient
aussi la difficulté que pouvait représenter le soutien a la participation de
personnes atteintes de troubles de mémoire dans un contexte d’activités
touristiques. Phinney et Moody (2011) soulignaient que le sentiment
d’acceptation mutuelle était un facilitant de I'expérience des personnes atteintes
de TM intégrées dans une activité qui leur était dédiée au sein d’'un centre
communautaire. Carbonneau, Fortier et Beauchamp (2012) observaient aussi
gue l'absence de jugement des autres en regard de leur situation facilite
l'activité des dyades aidants et aidés dans un centre communautaire. Il reste a
se questionner sur comment il pourrait étre possible de créer une telle
atmosphere au sein d’'une activité offerte aux ainés en général dans un centre
communautaire de loisir.

Une autre dimension qui ressort sur le plan des contraintes interpersonnelles, et
qui mérite qu'on s’y attarde, est lincompatibilité des attentes de certains
participants avec l'intégration de personnes ayant des TM qui sont vues comme
un obstacle au bon déroulement des activités. La notion de participants membres
du milieu de vie versus ceux qui y sont plus des consommateurs d’activités est
une réalité nouvelle qui émerge des données de la présente étude. Ainsi, il
apparait que les personnes fortement imprégnées des valeurs du milieu
présenteraient plus d'ouverture a soutenir la participation des personnes
atteintes de TM. Cette notion de solidarité est intéressante. Une étude menée
par Gucher (2015) observait une situation similaire dans des villages en France
ou la cohésion sociale du milieu contribuait au maintien de la participation des
ainés avec TM dans leur communauté. Des avenues afin de développer une telle
solidarité dans les milieux de loisir restent a étre développées et validées.
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Sur le plan structurel, les contraintes observées concernaient les modalités
d’inscription, le type d’activités offertes et leur potentiel a étre adaptées ainsi que
la disponibilité de ressources humaines pour I'encadrement des personnes
atteintes de TM. Costa Guerra et ses colléegues (2012) expliquent le défi gu'ils
ont connu dans la mise en place d'un programme de loisir impliquant des
bénévoles en regard de leurs appréhensions face au fait d’avoir a réaliser des
activités avec des personnes ayant des TM. Les gens s’inquiétaient de leur
capacité a performer adéquatement dans la réalisation d’activités de stimulation
avec les personnes atteintes de TM et de ne pas savoir entrer en relation avec
elles. lls craignaient aussi que d’assumer I'encadrement d’une personne avec
des TM soit une trop grande responsabilité. Une telle crainte de la part des
autres participants a aussi été rapportée par les participants aux groupes de
discussion dans notre étude.

Plusieurs pistes de solutions ont été mises de l'avant par les participants aux
groupes de discussion afin de soutenir la participation sociale des personnes
atteintes de TM dans les centres communautaires de loisir. Des mesures
intéressantes ressortent de leurs propos tant sur pour pallier les contraintes
personnelles des personnes ayant un TM que pour faire face aux contraintes
interpersonnelles et structurelles. Ainsi les participants proposent de soutenir
'adaptation des milieux communautaires notamment par la formation du
personnel et des bénévoles. Plusieurs soulignaient aussi I'importance d’adapter
'environnement pour faciliter I'orientation des personnes. D’autres énoncaient la
pertinence de développer une offre adaptée en fonction des besoins de cette
clientéle alors que d’autres évoquaient la pertinence d’ajuster I'approche avec
ces personnes au sein des activités en général.

La volonté des milieux de soutenir la participation des personnes atteintes de
troubles de mémoire est certes un résultat trés encourageant considérant
limportance du maintien d’une pratique de loisir chez cette clientele. La pratique
de loisir a largement été démontrée comme importante dans un contexte de
troubles de mémoire (Genoe et Dupuis, 2014; Genoe, 2010). La stimulation et le
plaisir vécus par les personnes atteintes de TM viendraient atténuer les effets
déléteres de la maladie. Chiu et ses collegues (2014) observent une meilleure
humeur chez les personnes atteintes de troubles de mémoire ayant un plus haut
niveau d'activités physiques. Des mesures d’adaptation de I'offre se sont
montrées fructueuses dans d’autres études (Costa Guerra et al., 2012; Moody et
Phinney, 2012). Diverses approches de loisir adaptées aux besoins spécifiques
des personnes ayant des TM ont été développées et évaluées dans d’autres
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milieux (Tesky, Thiel, Banzer et Pantel, 2011; Ruthirakuhan et al., 2012;
Sarkamo et al., 2013; Sarkamo et al.,, 2014; Park, S. 2014). Menne, Johnson
Whitlatch, et Schwartz (2012) renforcent l'importance de tenir compte des
préférences des personnes atteintes de démence pour un impact optimal des
activités. Phinney et Moody (2011) font ressortir les effets bénéfiques d'un
groupe d’activités adaptées offert en milieu communautaire non seulement pour
la qualité de vie des personnes atteintes de TM mais aussi pour leur
fonctionnement au quotidien. Rowe et ses collegues (2011) démontrent la
pertinence d’'une approche sans erreur ou aucune question de performance ou
de résultats attendus précis n'est associée aux activités proposées pour la
clientéle avec des TM. Par exemple, la réalisation d’activités d’expression
artistique (dessin, modelage, etc.) ou la personne peut laisser libre cours a sa
créativité est une approche sans erreur. De méme, un jeu ou selon la carte pigée
la personne est simplement invitée a s’exprimer sur un théeme comme une ville
ou une activité qu’elle aime ou n’aime pas, un réve, un souvenir qu’elle a, etc.).
Une telle approche est favorable pour permettre une expérience plus positive en
mettant I'accent sur I'expression et la participation plutét que sur la performance.

Les participants suggerent aussi la mise en place d'activités préventives
notamment des ateliers de stimulation des fonctions cognitives. Une telle
approche pourrait avoir comme avantage d'offrir un lieu de participation plus
adéquat pour les personnes qui commencent a avoir des TM. Ceci est certes
une option a envisager considérant le potentiel associé a la pratique de certaines
formes de loisir pour la prévention des troubles cognitifs (Cheng, 2014; Balbag,
Pedersen et Gatz, 2014). En effet, des études tendent a démontrer que la
pratique de loisir pourrait contribuer a réduire ou ralentir 'apparition de troubles
de mémoire (Kamegay et al., 2012; McFadden et Basting, 2010; Munn, 2009).
Des 2003, Verghes et ses collegues faisaient la démonstration des bienfaits du
loisir pour prévenir I'apparition des symptébmes de démence dans une étude
aupres de 469 personnes agées qu’ils ont suivies sur une période de plus de 5
ans. Foubert-Samier et ses collegues (2014) ont observé que les personnes
étant demeurées actives ou ayant commencé a I'étre sur une période de 10 ans
présentaient significativement moins de risque de démence que ceux qui étaient
inactifs ou [I'étaient devenus pendant la méme période de temps. L’offre
d’activités dans ce contexte doit par contre aller au-dela de la stimulation
cognitive, mais bien apporter un moment de socialisation et de plaisir aux aineés.
Une étude montre que le nombre total d’activités en général ainsi que la quantité
d’activités sociales seraient associées a une plus faible prévalence de démence
alors qu’aucun lien serait observé avec les activités mentales (Eriksson Sérman,
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2014). Tortosa-Martinez, Zoerink et Manchado-Lopez (2011) concluent que les
activités apportant a la fois une stimulation physique, sociale et cognitive sont les
plus propices pour prévenir les TM. Des liens ont aussi été observés entre la
pratiqgue d’activités physiques et une plus faible prévalence d’atteintes cognitives
(Grande et al., 2014; Ku, Stevinson et Chen, 2012).

La mise en place de stratégies publicitaires est aussi proposée pour soutenir la
participation des personnes atteintes de TM en leur faisant savoir qu’ils sont
toujours les bienvenus. Une telle proposition est nouvelle et ouvre sur une
opportunité en méme temps de sensibilisation aux autres usagers des centres
communautaires.

Finalement, les participants s’inquietent d’offrir du soutien aux membres des
centres communautaires qui se retrouvent a assumer un rdle d’aidant. Schiiz et
ses collegues (2015) décrivent lI'importance de I'expérience de loisir pour les
aidants et les éléments qui viennent contraindre leur pratique récréative. Martin
(2006) ainsi que Hellstrom, Nolan et Lundh (2005) montrent 'importance du loisir
pour la dynamique familiale dans un contexte de démence. Le loisir représente
une voie propice pour nourrir les liens au sein de la famille (Voelk, 1999;
Cassolato, et al., 2010). Le programme mis de lI'avant par Carbonneau et ses
collegues (2012) venait justement en réponse a un tel besoin en offrant un lieu
de plaisir partagé pour les aidants et leurs proches. D’autres approches visaient
a outiller l'aidant dans la mise en place de loisir pour son proche (Teri et
Logsdon, 1991) ou de loisir partagé avec lui (Clair, 2002; Carbonneau, Caron et
Desrosiers, 2009, 2011). D’autres interventions ont été mises en place dans
d’autres milieux pour offrir un répit aux aidants par l'intégration des personnes
atteintes de TM dans un groupe adapté a leurs besoins (Phinney et Moody,
2011; Forde et Pearlman, 1999). D’autres proposent de bonifier I'expérience de
loisir de l'aidant (Bedini et Phoenix, 1999a, 1999b; Charters et Murray, 2006;
Carter, Nezey, Wenzel et Foret, 1999; Hugues et Keller,1991; Hagan Green et
Starling (1997/98). Toutefois, malgré la multiplicité des recherches réalisées pour
promouvoir le maintien de loisir chez les aidants, force est de constater que de
tels programmes sont encore quasi inexistants dans la communauté.

Le dernier point qui émerge des discussions est toute la question de la
responsabilité de I'offre de services a la clientele avec troubles de mémoire. Des
mesures novatrices sont encore a réflechir pour développer ou renforcer les
partenariats entre le milieu de la santé et le milieu communautaire sur la question
du soutien aux personnes atteintes de TM et leurs aidants.
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Enfin, il est essentiel de souligner que cette étude comporte des forces et des
limites. Le nombre et la diversité des participants ainsi que le fait que la collecte
se soit déroulée dans trois villes différentes en renforcent indéniablement la
valeur. Par contre, il aurait été aussi intéressant d’avoir la vision des personnes
atteintes de troubles de mémoire elles-mémes ainsi que de leurs aidants pour
approfondir la compréhension des facteurs déterminants de leur implication. Il
serait important qu’'une prochaine étude considére inclure des personnes
atteintes de TM.

Conclusion

Tout bien considéré, les groupes de discussions focalisées ont permis de faire
ressortir la volonté générale de maintenir la participation des membres ayant des
TM au sein des CCL. Toutefois, bien que d’emblée favorables a une société
solidaire au sein de laquelle coexistent des personnes ayant des fragilités
multiples, les participants ne sont pas tous convaincus de la nécessité, voire de
la possibilité, de recruter et d’inclure de nouvelles personnes dont la mémoire
défaille considérant la mission des CCL. Le maintien de ces personnes dans les
centres communautaires comporte effectivement de nombreux défis tant au plan
relationnel qu’organisationnel et tous ne sont pas préparés a y faire face.

Dans le cadre de la présente étude, les participants ont proposés des solutions
concréetes pour paliers les contraintes structurelles ou externes liees a
'environnement physique (signalisation, etc.) ou au mode d’organisation
(modalités d’inscription, etc.). Pour ce qui est des contraintes interpersonnelles,
les solutions ciblées visent principalement le personnel et les bénévoles. Bien
gue la question des autres participants ait été amenée, une réflexion reste a
approfondir pour ce qui est des moyens a mettre en place pour réduire les
contraintes interpersonnelles qui sont associées a ce groupe.

En effet, pour pouvoir continuer doffrir aux membres actifs des activités
intéressantes et stimulantes en deépit de leurs TM, des mesures
d’accommodements, parfois mineures, parfois plus importantes, doivent
impérativement étre mises en place, lesquelles exigent nécessairement I'ajout
de ressources humaines et financiéres supplémentaires. Par ailleurs, il est
nécessaire de respecter la présence, les besoins et les attentes des autres
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membres non atteints de TM afin que les CCL ne deviennent pas des centres
de jour dont la mission est fort différente.

Ainsi, des partenariats sont essentiels a créer avec les autres ressources
communautaires et celles du réseau de la santé et des services sociaux afin
gue chacun puisse assumer sa part de responsabilité en regard des TM en
fonction de son mandat et des ressources dont il dispose.

Les résultats de cette étude sur le maintien de la participation sociale des
personnes présentant des TM en CCL ont mis en lumiéere le rapport au
vieillissement cognitif et aux valeurs de performance dans un milieu pourtant
inclusif. 1l devient urgent de réfléchir a ces questions dont les enjeux ne feront
gue s'accentuer dans les prochaines années.

Enfin, et c’est la que réside le levier des intervenants sociaux et de loisir, la réelle
volonté des personnes impliquées, leur solidarité, des conditions facilitantes et
des pistes de solutions novatrices permettent de croire en I'éventualité d’un
maintien des personnes présentant des TM en CCL.
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