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Résumé

Introduction : L’activité physique (AP) permet d’améliorer la qualité de vie car elle agit
sur la santé physique et psychique ainsi que sur la sphére sociale des individus.
Malheureusement, les 1ésés médullaires (LM) diminuent leur taux d’AP aprés leur
lésion, ce qui accélere I’apparition de maladies liées a la sédentarité. A cela s’ajoutent
les complications dues au vieillissement de la population LM. Il est alors important
d’analyser quelles motivations les animent a faire une AP et plus particulierement une

activité physique de loisir (APL).

Objectif : L’objectif de cette revue est de mettre en évidence les facteurs motivationnels

qui poussent les LM adultes a pratiquer une APL.

Méthodologie : Il s’agit d’une revue de la littérature qualitative qui se base sur trois
articles sélectionnés parmi 198 publications trouvées dans six bases de données. Les
mots-clés suivants ont été utilisés : « spinal cord injuries » AND « physical activity »
AND « motivation ». L’analyse de la qualité a été faite avec la grille de Coté et Turgeon
et ’exploitation des données a été réalisée avec la méthode d’analyse thématique de

Thomas et Harden.

Résultats : Trois grands thémes motivant les LM a pratiquer une APL ont émergé de
I’analyse. Prendre soin de sa santé (santé et activité physique) est un moteur puissant.
Se forger une nouvelle identité peut également nourrir la motivation. En restant actifs,

les LM arrivent plus facilement a poursuivre leur vie (construire son futur).
Conclusion : Cette recherche donne des pistes aux professionnels de la santé pour aider
les LM a avoir un taux d’activité suffisant. Néanmoins, des recherches futures devraient

étre effectuées sur des populations de LM plus spécifiques.

Mots-clés : spinal cord injuries, physical activity, motivation



Abstract

Introduction : Physical activity (PA) can improve quality of life for individuals due to
its ability to positively influence both physical and mental health as well as the social
wellbeing. Unfortunately, adults with spinal cord injuries (SCI) reduce the amount of
PA post-injury which often increases the likelihood of this population experiencing
diseases related to sedentary behaviour. Additionally, there can be further complications
for individuals with SCI as they age. Therefore, it is imperative to identify what is
motivational for adults with SCI to maximise their ability to participate in PA and more

specifically in leisure-time physical activity (LTPA).

Purpose : The aim of this study is to highlight motivational factors for adults with SCI
to engage in LTPA.

Method : It’s a qualitative review based on three articles selected among 198
publications found on six databases. The following key words were used: « spinal cord
injuries » AND « physical activity » AND « motivation ». The quality was evaluated
with the grid of Coté and Turgeon and the research findings from the articles were

synthesized using the thematic analysis of Thomas and Harden.

Results : Three main themes which motivate individuals with SCI to engage in LTPA
emerged from the analysis. These included taking care of one’s health (Health and
physical activity) as a powerful driving force, forging oneself a new identity as a

contributor to motivation and to stay active as a tool to build their future.

Conclusion : This review provides recommendations for health professionals to assist
individuals with SCI in having a sufficient level of PA. However, future research should

be undertaken on more specific SCI populations.

Key words : spinal cord injuries, physical activity, motivation
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1. Introduction

Selon une estimation conjointe de 1’Organisation Mondiale de la Santé, de la recherche
suisse pour paraplégiques et de I’International Spinal Cord Society (OMS, ISCOS,
2014), l’'incidence internationale de personnes atteintes d’une lésion médullaire se
situerait entre 250’000 et 500’000 nouveaux cas chaque année (p. 17). En Suisse, il
n’existe pas de valeurs précises mais on considére qu’il y aurait entre 200 et 250

nouveaux lésés médullaires (LM) chaque année (Droz, 2014).

L’age moyen au moment de la Iésion’ ainsi que la moyenne d’age de la population des
LM ont tous deux augmentés ces derniéres décennies. Plusieurs explications entrent en
jeu. Premiérement, I’étre humain reste actif de plus en plus tard, augmentant donc le
risque d’avoir un accident a un age plus avancé qu’auparavant. Deuxi¢émement, au vu
du vieillissement de la population (Groah et al., 2012, traduction libre, pp. 81-83),
I’étiologie des lésions de la moelle épiniére change. Celles d’origine non-traumatique
sont de plus en plus nombreuses (Association suisse des paraplégiques, 2012, p. 4).
Troisiémement, la durée de vie des personnes atteintes d’une lésion médullaire se

prolonge (Groah et al., 2012, traduction libre, p. 83).

Le fait de vivre plus longtemps avec une lésion médullaire n’est évidemment pas sans
conséquence. Selon Rauch, Fekete, Cieza, Geyh et Meyer (2013), les personnes ayant
une atteinte de la moelle épiniére chronique souffrent de multiples problémes
fonctionnels comprenant des détériorations dans les fonctions et les structures du corps,
des limitations d’activités et des restrictions de participation (traduction libre, p. 165).
Etant en situation de handicap, elles diminuent leur taux d’activité physique (AP) (Ginis
et al.,, 2010, p. 722). S’ajoutent donc les problémes liés a 1’inactivité physique qui
augmentent le risque de développer des effets secondaires (Rauch et al., traduction libre,
p. 165). 1l s’agit de désordres physiologiques et psychologiques (Luchauer & Shurtleff,
2015, traduction libre, p. 232).

" Aux Etats-Unis: ’dge moyen lors de la lésion était de 28,7 ans dans les années 1970 et est passé a
environ 40 ans en 2009 (Groah et al., 2012)

? Les LM agés de 65 ans et plus sont passés, aux Etats-Unis, de 3,1 % entre 1973-1979 4 10,1 % entre
2005-2010 (Groah et al., 2012)



Selon Devillard, Rimaud, Roche et Calmels (2007), les programmes de
reconditionnement ont un impact positif sur la qualité¢ de vie des LM puisque qu’ils
réduisent les effets négatifs de I’immobilité. Cependant, Berg-Emons et al. (2008) ont
démontré que les personnes atteintes d’une 1ésion de la moelle épiniére diminuent leur
taux d’activités dynamiques (par exemple : conduite manuelle du fauteuil roulant,
marche, vélo, mouvements non-cycliques, etc.) de 33 % (ce qui représente environ 16
min/24h) déja deux mois apres 1’hospitalisation et qu’aprés un an seulement leur niveau
d’AP est nettement inférieur a celui des personnes valides. Selon Ginis et al. (2010), ce
sont les femmes, les personnes plus agées, les personnes ayant une 1ésion plus ancienne
ou plus sévére ainsi que les personnes en fauteuil électrique qui sont les moins actives et

requierent donc une attention toute particuliere (traduction libre, p. 727).

Au vu de ces différents aspects, nous nous sommes questionnées sur les éléments qui
pourraient aider cette population a risque a étre moins sédentaire puisque I’AP, comme
mentionnée plus haut, permet de soulager les maux du corps et de I’esprit (Devillard et
al., 2007). I nous semble donc pertinent de nous intéresser aux motivations qui les
stimulent a faire une AP et plus spécifiquement une activité physique de loisir (APL).
En effet, la motivation est un élément crucial a la réalisation d’une tache (Viau, 2003).
Selon différents courants de pensée (Berger, 2008; Viau, 2003; Seongsin, 2007), une
activité doit étre primordiale, atteignable, utile et doit pouvoir satisfaire nos besoins
pour étre considérée comme motivante. C’est pour cette raison que notre revue traite des

facteurs motivationnels percus par les LM adultes lors de la pratique d’'une APL.

2. Cadre théorique

2.1. Les lésés médullaires

2.1.1. Définition

L’ Association Suisse des Paraplégiques (ASP) définit la 1ésion médullaire comme suit :
«une lésion des voies sensibles et des voies motrices dans la moelle épinicre, ainsi
qu’une destruction des neurones dans le territoire touché » (2012, p. 3). Cliniquement,
la personne perd la force et la sensibilité enticrement ou partiellement en dessous du

niveau lésionnel. Un déréglement du systéme nerveux autonome est également observé

? La limite d’4ge n’est pas précisée dans Iarticle.



(ASP, 2012, p. 3). Afin d’évaluer la gravit¢ de la lésion, on utilise I’échelle de
I’ American Society Injury Association (ASIA), qui permet d’évaluer I’atteinte (annexe
I, p. IX). Elle permet de connaitre les niveaux lésionnels neurologique, sensitif et

moteur. L’étage de la 1ésion est désigné a partir du dernier niveau sain (Mailhan, 2002).

Une lésion située dans la région lombaire ou thoracique implique une paraplégie alors
qu’une Iésion en région cervicale entraine une tétraplégie. La paraplégie est responsable
de la perte de la motricité¢ et de la sensibilit¢ des membres inférieurs alors que la
tétraplégie a des effets sur les quatre membres. Les muscles du tronc sont touchés lors
de lésions thoraciques et cervicales. Dans ces cas, la force des abdominaux est diminuée
a partir d’une atteinte de T12 (Netter, 2011, p. 53-55) et celle des spinaux deés L5
(Netter, 2011, p. 11). Un déficit de I’équilibre du tronc est alors a prendre en compte
ainsi que des problémes liés a la respiration. L atteinte peut évoluer dans les deux mois
qui suivent la lésion et cela jusqu’a un an. Cela signifie que, aprés un an, la 1ésion
médullaire est généralement stable (Harvey, 2008, traduction libre, pp. 12-13). Pour
cette raison, nous choisissons de nous intéresser aux LM qui sont a un an ou plus post-

Iésion, car, ainsi leur état neurologique reste inchangé pendant toute la durée des études.

Une Iésion de la moelle épiniére peut avoir différentes origines, soit traumatique (chute,
accident de la voie publique, sport ou blessure par armes) soit non traumatique (cancer
primaire ou secondaire, probléme vasculaire, infection, dégénérescence squelettique,
lésion iatrogeéne, neuropathie ou dégénérescence neurogene). L’atteinte, quelle que soit
son origine, peut &tre complete (plus aucune fibre nerveuse n’est active en dessous de la
lIésion) ou incompléte (une partie des fibres nerveuses est encore fonctionnelle) (ASP,

2012, p.3).

2.1.2. Epidémiologie

Selon I’OMS, 250°000 a 500’000 personnes par an sont touchées dans le monde par une
lésion de la moelle épiniere. Il est estimé que I’incidence mondiale est de 40 a 80 cas
par million d’habitants (Moulin, 2010). Dans les pays industrialisés, I’incidence est
légeérement différente, a savoir entre 18 et 40 cas par million d’habitants (Saillant,
Pascal-Mousselard, Langeron & Lazennec, 2005, p. 1096). En France, il est estimé que

la prévalence est de 50’000 personnes et 1’incidence de 20 cas par million d’habitants.



61 % d’entre eux sont paraplégiques (48 % complets, 13 % incomplets) et 39 % sont
tétraplégiques (21 % complets, 18 % incomplets) (Sorret, 2011).

En Suisse, % des lésions médullaires en moyenne sont dues a des traumatismes. Parmi
ces %, 32 % sont causés par un accident de la voie publique, 19 % suite a une activité
sportive, 13 % apres une chute et finalement 36 % d’entre eux sont la conséquence de
blessures faites par une tierce personne ou d’autres causes. Le ’5 restant est dii a des
causes non traumatiques comme un cancer primaire ou secondaire, un probléme
vasculaire, une infection, une dégénérescence squelettique, une 1ésion iatrogeéne, une
neuropathie ou encore une dégénérescence neurogeéne. Ces chiffres sont peu détaillés en
raison du diagnostic parfois difficile a poser. En effet, les personnes LM suite a un
événement non traumatique ne sont parfois détectées que tardivement et leur prise en

charge s’en trouve retardée (ASP, 2012, p. 4).

En raison d’une pratique plus fréquente d’activités a risque chez les hommes, la
proportion d’hommes LM est plus élevée. Il y a 5 de femmes LM pour %3 d’hommes
touchés en Suisse (ASP, 2012, p. 4). Les données épidémiologiques nous montrent que
les personnes atteintes de paraplégie et de tétraplégie sont nombreuses. Cependant, ces
deux lésions distinctes ne sont pas différenciées dans la littérature scientifique. Il en va
de méme en ce qui concerne la nature de la 1ésion. De ce fait, dans ce travail, nous
incluons toutes les étiologies ainsi que tous les niveaux lésionnels, que la 1ésion soit

compléte ou incompléte.

2.2. L’activité physique

2.2.1. Définition

La définition donnée par ’OMS de I’AP est: « tout mouvement produit par les muscles
squelettiques, responsable d'une augmentation de la dépense énergétique » (OMS,
2016). Cette définition tres globale mérite d’étre détaillée.

Depiesse, Grillon et Coste (2009) proposent de la subdiviser dans les catégories
suivantes : les «activités physiques domestiques », les «activités physiques
professionnelles », le « sport de compétition » et enfin les « activités physiques et
sportives ». Les AP domestiques font références aux activités de la vie quotidienne
(AVQ) comme le ménage, le jardinage (p. 7) et, plus spécifiquement pour les LM, on

inclut également les transferts, la toilette et I’habillage (Hetz, 2009, p. 550). Les AP
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professionnelles font écho aux efforts fournis pour se rendre sur le lieu de travail et ceux
effectués sur place. Le sport de compétition est une AP réglementée et codifiée qui vise
I’obtention de performances (Depiesse, 2009, p. 4). Enfin, les AP et sportives sont, pour
Depiesse et al. (2009), du sport non compétitif ou encore des AP non réglementées. Ils
entendent par 1a des activités telles que le fait d’aller marcher en famille ou encore de
faire du roller ou du vélo (p. 7). Ces activités sont plus souvent appelées « activités
physiques de loisir » (APL) dans la littérature*. L’APL se définit comme une AP faite
durant le temps libre. C’est un moment délimité, organisé et planifié en avance pour la

pratique d’une activité (Ginis et al., 2010).

Selon les recommandations publiées par I’OMS sur I’AP pour la santé¢ (OMS, 2010, p.
7), le manque d’AP est le quatriéme facteur de risque de mortalité au niveau mondial
dans la population générale. Pour que 1’ AP soit bénéfique pour la santé, 1’Office fédéral
de la santé publique (OFSP) en collaboration avec I’Office fédéral du sport (OFSPO)
ont ¢laboré les recommandations suivantes pour les personnes adultes (18-65 ans) : au
moins deux heures et demie de mouvement par semaine, sous forme d’activités
quotidiennes ou de sport d’intensité moyenne au moins ; ou une heure et quart de sport
ou d’AP d’intensité élevée ; ou une combinaison d’activités d’intensités différentes
(OFSPO, 2013). L'activité d'intensité moyenne correspond a de la marche rapide ou a
du vélo de promenade qui engendre un 1éger essoufflement. Dans les activités de haute
intensité, on regroupe la course a pied et a vélo ou encore le ski de fond, qui induisent

une accélération prononcée de la respiration (OFSPO, 2013, p. 9).

2.2.2. Les bienfaits de ’activité physique

Les recommandations sur le taux d’AP a effectuer pour avoir un effet positif sur la santé
foisonnent. Les raisons sont les suivantes: I’AP permet de diminuer le risque de
maladie cardiovasculaire, d’accident vasculaire cérébral, de dépression, d’apparition du
diabéte de type 2, d’ostéoporose et de cancers du sein, de la prostate et du célon. En
plus, elle permet d’augmenter la satisfaction personnelle, la qualit¢ du sommeil ainsi
que le controle de son poids. C’est également un moyen de rencontrer de nouvelles
personnes. L’AP est a dose dépendante, c’est a dire qu’une quantité plus importante

d’AP permet d’avoir des effets plus marqués sur la santé. Cependant, il est important

* Dans la littérature scientifique, on parle de leisure time physical activity (LTPA)



d’augmenter progressivement le taux d’AP afin de laisser au corps le temps de
s’adapter. Rappelons que c’est le maintien d’une AP réguliére qui est primordial

(Physical activity Promotion in Primary care, 2009).

2.2.3. Activité physique dans la population générale

En 2014, un rapport rédigé par ’OFSPO précise que 83 % de la population suisse
répond aux recommandations concernant I’AP. Pour correspondre au profil d’individu
actif, il faudrait pratiquer au minimum entre 75 et 150 minutes d’activités intensives par
semaine (Office fédéral de la statistique, 2006, p. 10).

Le taux d’AP varie au cours de la vie. Une chute marquée est visible entre 20 et 30 ans
ainsi qu’apres 74 ans. Les jeunes hommes bougent plus que les femmes mais, passé la
barre des 30 ans, cette différence s’efface. Le type d’AP pratiquée change également.
Les tranches d’age inférieure (15-25 ans) et supérieure (55-74 ans) font beaucoup d’AP
de déplacement (vélo, marche). Les personnes entre 25 et 50 ans, quant a elles, bougent

davantage dans le cadre professionnel (Office fédéral de la statistique, 2006).

2.2.4. Lésés médullaires et activité physique

Dans leur étude, Ginis et al. (2010) mettent I’accent sur le fait que, suite a leur handicap,
les LM diminuent leur taux d’AP. Seulement 50 % des participants pratiquent une APL.
Les plus répandues sont les exercices de routine (67 %), la musculation (45 %), la
natation (28 %) et rouler de longues distances en fauteuil roulant (19 %). De maniére
générale, elles sont d’intensité modérée’. Le temps passé a les pratiquer varie en
fonction de I’activité et de I’intensité. En moyenne, les patients interrogés passent 55,15
+ 59,05 minutes par jour a pratiquer une APL d’intensité modérée ou intense (pp. 730-
731). En Suisse, d’apres le rapport annuel de 2015 de I’ASP, 11.4 % des LM font du

sport de compétition, 58.1% sont sportifs amateurs et 30,5 % ne pratiquent pas de sport

(p. 22).

2.2.5. Lésion médullaire et ses barriéres a la pratique d’une activité physique
La méta-synthése de Williams, Smith et Papathomas (2014) explique la raison de ce

faible taux de participation. La dépression, le manque de confiance en soi ou encore le

> L article indique qu’une AP douce se rapporte a un léger effort physique en comparaison a une AP
modérée, qui correspond a un effort physique, alors qu’une AP intense équivaut a un effort physique
maximal.



sentiment d’exclusion sociale sont des freins a la pratique d’une APL. L’accessibilité au
lieu de I’APL, la disponibilité¢ du personnel, le colit ¢levé de la participation aux sports
en fauteuil roulant, le mauvais temps et le manque de support social constituent des
barriéres environnementales. Des LM expriment craindre des blessures ou des douleurs
supplémentaires liées a la pratique d’'une APL. D’autres décrivent une lutte mentale
pour accepter leur nouveau corps. Ces deux aspects les empéchent d’étre actifs. Savoir
ou se renseigner pour obtenir les informations concernant la pratique d’une APL pour
personne en fauteuil roulant est une tache laborieuse, méme pour les professionnels de
la santé. Finalement, le manque de temps, d’énergie et de motivation ainsi que le peu de
résultats percus par les LM comparé aux efforts a fournir sont d’autres barrieéres a la

pratique d’une APL.

La peur de nouvelles blessures ou douleurs est un frein a la pratique d’une AP pour
certains LM. Selon, Alm, Saraste et Norrbrink (2008), I’épaule est ’articulation qui est
le plus associée a des douleurs au-dessus du niveau lésionnel. La prévalence chez les
paraplégiques se situerait entre 30 a 70 %. Les problématiques les plus fréquemment
rencontrées sont les conflits sous-acromiaux, les tendinites, les bursites ou les ruptures
des tendons de la coiffe des rotateurs (traduction libre, p. 277). Elles limitent les LM
dans I’exécution d’AVQ, de sports ou d’activités de loisir (Alm et al., 2008, traduction
libre, p. 281). La surutilisation des membres supérieurs lors de la déambulation et des
transferts explique cette forte prévalence (Calmels, 2012, p. 10). La dégénérescence de
’articulation de 1’épaule ainsi que la perte de fonction ont un effet sur 1I’indépendance

fonctionnelle et la qualité de vie des LM (Nyland et al., 2000, traduction libre, p. 655).

2.3. Les facteurs motivationnels

2.3.1. Définition

La motivation est un élément moteur de nos choix et de nos actes. D’aprés le Larousse,
«la motivation est un processus physiologique et psychologique responsable du
déclenchement, de la poursuite et de la cessation d’un comportement » (2004, p. 672).
Selon cette définition, la motivation est en évolution. Le chercheur Rolland Viau parle
d’une dynamique motivationnelle qui met en relation les perceptions et I’environnement

sociétal et familial (2003, p. 2). On différencie ici la motivation intrinseéque (propre a la



personne) et la motivation extrinséque (influencée par le monde extérieur). Nous nous

préoccuperons essentiellement de la motivation intrinséque.

Lors du congreés sur la recherche dans I’éducation de 2003, Viau explique que la
motivation intrinséque dépend de la perception que 1’on a de I’activité. Trois types ont
¢té mis en avant : la perception de la valeur d’une activité¢ (I’utilit¢ de celle-ci) ; la
perception de sa propre compétence (évaluation de sa capacité a accomplir Iactivité) ;
la perception de la controlabilité (vision du déroulement de I’activité et de ses
conséquences) (pp. 2-3). Ce modele peut facilement étre utilisé dans le monde de la

santé et de I’éducation thérapeutique.

D’autres modeles décrivent la dynamique motivationnelle. Le modele de Vroom met
aussi en relation trois domaines qui vont déterminer le degré de motivation

I’expectation (Quelles sont mes chances de réussite ?) ; ['instrumentalité (Que vais-je
obtenir par ma performance ?); la valence (Quelle valeur accorder aux avantages

obtenus ?) (Seongsin, 2007).

Les deux modeles présentés ci-dessus mettent 1’accent sur la capacité a réussir. On peut
imaginer que donner un objectif considéré comme démesuré sera un facteur démotivant.
L’autre aspect commun est 1’utilit¢. En d’autres mots, la valeur qui est donnée aux
résultats de D’activité. Il faut pouvoir mettre en lumicre les bienfaits obtenus apres

I’effort fourni pour éveiller une motivation suffisante.

En plus de ces aspects, nous aimerions souligner la priorisation de la motivation. On ne
peut avancer sur tous les fronts en méme temps de maniere égale. Il faut mettre des
priorités. Cette notion a été développée par Maslow, qui a classifié les besoins humains
sous forme de pyramide, des plus primaires aux plus élaborés : besoins physiologiques
(les besoins de survie) ; besoin de sécurité (la protection physique et mentale) ; besoin
d’appartenance (reconnaissance et amour des pairs) ; besoin d’estime (respect de soi et
considération des autres) ; besoin de s’accomplir (mettre en valeur ses compétences
personnelles) (Berger, 2008). Pour accéder au haut de la pyramide, il faut d’abord avoir

comblé les besoins élémentaires. Ce processus est le facteur motivationnel.



En combinant ces trois modé¢les, on peut former une définition du facteur motivationnel.
I1 doit étre pergu comme utile, réalisable, contrdlable, satisfaisant et prioritaire. Si tous
ces ¢léments sont présents, on présume que la motivation sera grande. Lorsque ces
facteurs perdurent dans le temps par des retours positifs et dynamiques, la motivation

sera alors également maintenue.

2.3.2. Les facteurs motivationnels de I’activité physique

La promotion de I’AP est mise en avant dans les politiques publiques. L’inactivité est,
selon I’OMS, indirectement responsable de deux millions de déces par an a travers le
monde (2002). On comprend donc I’importance qui est donnée a I’AP. Les diverses
actions menées par les différentes instances sanitaires ont permis de sensibiliser le grand

public sur I’intérét de rester actif.

Malheureusement, comme le mentionne I’instance régionale d’éducation et de
promotion de la sant¢ Rhone-Alpes, cela ne suffit pas a observer un changement de
comportement de la population générale (2010). Elle propose donc de mettre en avant
les motivations a faire une AP citées par la population générale elle-méme. On trouve
les facteurs motivationnels suivants : pratiquer une APL est un plaisir et est bon pour la
santé. Elle permet de se sentir bien plus léger et plus heureux. Finalement, elle
augmente la confiance en soi. La revalorisation des motivations permet aux

professionnels d’encourager 1’entreprise ou la poursuite d’'une APL.

En Suisse, il n’existe pas de données se rapportant spécifiquement a la motivation a
faire une APL, mais uniquement celles concernant ’activité sportive. Selon une enquéte
faite par I’OFSPO (2014), entre 93 et 96 % de la population font du sport par plaisir, par
besoin de déconnexion et pour la recherche de moments uniques, entre 81 et 92 % le
font pour garder la forme physique, la santé et améliorer leur apparence physique, entre
41 et 72 % pour la convivialité et finalement entre 8 et 52 % pour la quéte de la
performance. Les variations de pourcentage sont dues aux différences d’ages et de sexes
(p. 16). En Europe, les facteurs motivant la pratique d’une AP sont dans I’ensemble
identiques. Précisons que 39% sont actifs pour se relaxer, 15 % pratiquent une AP pour
contrecarrer les effets du vieillissement et 10 % cherchent a améliorer I’estime de soi

(Eurobarometre, 2010, p. 30).



Dans le rapport annuel de 2015 de I’ASP, on trouve une enquéte sur la pratique sportive
des LM, ou six facteurs motivationnels a 1’activité sportive sont relevés. Il s’agit de
faire une AP dans le but de prévenir sa santé¢ (81 %), d’avoir du plaisir (69 %),
d’augmenter la distraction dans la vie de tous les jours (61 %), de faire quelque chose
avec sa famille/ses amis (35 %), de se préparer aux compétitions (18 %) et d’améliorer
son apparence physique (15 %) (p. 31). On note que ces motivations sont semblables a
celles de la population générale. Cependant, on remarque que peu de données sur les

motivations poussant les LM a pratiquer une APL sont disponibles.

3. Problématique

Les LM vivent de plus en plus longtemps avec leur handicap (Groah et al., 2012). Par
ailleurs, I’arrivée de la 1ésion induit généralement une diminution de la participation a
des APL des la fin de I"hospitalisation (Berg-Emons et al., 2008). Ces deux aspects
augmentent le risque d’effets secondaires liés a la sédentarité, réduisant ainsi la qualité

de vie des LM (Ginis et al., 2010).

C’est pour cette raison que plusieurs chercheurs ont essayé de comprendre la raison de
cette baisse de participation. Ils se sont attelés a définir les barriéres et les facilitateurs
que rencontrent les LM lors de la pratique d’une AP. Selon les auteurs d’une
métasynthese, le fait de comprendre ce qui restreint ou promeut la participation a une
AP permet aux professionnels de la santé, entre autres, d’étre plus @ méme d’aider les
personnes invalides a entreprendre ou a maintenir une vie plus active (Williams et al.,

2014, traduction libre, p. 405).

A la suite de cette méta-analyse, des chercheurs ont mis en évidence que le processus
motivationnel était encore mal connu et, en particulier, les éléments que les LM eux-
mémes considérent comme une motivation. Pour cette raison, nous nous sommes
intéressées a cette problématique et nous avons choisi d’élaborer une question de
recherche au sujet des motivations qu’ont les LM selon le modéle qualitatif PIC (P pour
la population, I pour le phénomeéne d’intérét et C pour le contexte) (Joanna Briggs

Institute, 2011, traduction libre, p. 13).
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4. Objectifs

L’objectif de notre revue qualitative était d’identifier a travers des articles scientifiques
les facteurs motivationnels qui poussent les LM a pratiquer une APL. Ces résultats
pourront donner une nouvelle piste pour la prise en charge des patients LM. Les
professionnels de la santé pourraient s’inspirer de nos résultats pour encourager

I’entreprise ou la poursuite d’'une APL chez cette population.

Pour répondre a notre objectif, notre question de recherche était la suivante : quels sont
les facteurs percus par les patients LM adultes qui les motivent a pratiquer une

APL ? Dans cette revue, nous avons décidé de mettre I’accent sur les aspects positifs.

5. Méthodologie

5.1. Choix méthodologiques

La toute premicre étape de la réalisation d’une revue est d’établir un sujet de recherche.
Une fois le théeme trouvé, il est plus facile de choisir une méthode de travail. Pour notre
part, nous avons trouvé pertinent d’utiliser une approche qualitative puisque nous
voulions étudier le ressenti de patients LM lors de la reprise d’une AP et non chercher a
quantifier des données. Selon le Joanna Briggs Institute (2011), la recherche qualitative
aspire a la compréhension et a [’interprétation d’expériences personnelles, de
comportements ou encore d’interactions afin d’expliquer un phénomene d’intérét
(traduction libre, p. 17). Etant donné que nous n’avons pas formulé d’hypothése au
préalable, nous avons utilis¢ 1’approche inductive. Celle-ci permet de partir de faits

observés et d’en conclure une théorie (Blais & Martineau, 2007, p. 4).

5.2. Stratégie de recherche

5.2.1. Criteres d’inclusion et d’exclusion

Pour définir notre population, nous avons di décider de critéres d’inclusion et
d’exclusion. Néanmoins, nous avons vite constaté qu’il n’y avait aucune distinction,
dans la littérature, entre les para- et les tétraplégiques, ni entre les 1€sions complétes ou
partielles. Pour cette raison, nous avons gardé le terme général de LM pour définir notre

population.
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Les criteres d’inclusion et d’exclusion pour la sélection de nos articles ont donc été :

« critéres d’inclusion : adulte de 18 ans ou plus, homme ou femme, atteint d’une
lésion médullaire depuis plus d’un an. Article en frangais ou en anglais.
Approche inductive.

« critéres d’exclusion : recherche quantitative et revue systématique’. Activités de

haute intensité.

Nous n’avons pas inclus dans nos critéres un design d’étude spécifique puisque nous
voulions avoir la vision d’ensemble la plus vaste possible. Dans le méme ordre d’idées,
nous n’avons pas indiqué une limite de dates de publication puisque nous avons étudié¢
des narrations d’expériences personnelles. Cet aspect risque moins d’évoluer selon la
période a laquelle 1’étude a été menée, en comparaison a un traitement ou a un

médicament.

5.2.2. Mots-clés et bases de données

Les recherches d’articles ont été effectuées de mi-aoit a mi-octobre 2016. Nous avons,
au préalable et en commun, défini les mots-clés que nous voulions utiliser dans les
différentes bases de données. Nous nous sommes rendues compte que les termes para-
et tétraplégiques n’étaient pas distincts dans la littérature et que nous devions utiliser le
terme plus général « spinal cord injuries ». Nous avons inclus les mots-clés « physical
activity » et « motivation », qui sont les deux autres aspects de notre question de

recherche. Les trois mots-clés étaient reliés par 1’opérateur booléen « AND ».

Nous nous sommes rendues chacune individuellement sur six bases de données :
PubMed, PsycINFO, CINHAL, PEDro, Cochrane et Eric. Ensuite, nous avons comparé
nos recherches et les avons mises en commun. Au final, la combinaison « spinal cord
injuries » AND « physical activity » AND « motivation » a été utilisée sur PubMed,
CINHAL et Cochrane. Sur PsycINFO, nous avons utilisé « spinal cord injuries » AND
« physical activity ». Sur Pedro, nous avons dii mettre la population au singulier pour
augmenter les résultats afin d’étre plus exhaustives. La combinaison suivante a alors été

utilisée : « spinal cord injury » AND « physical activity ». Finalement, ce sont les mots-

% A noter que la revue systématique trouvée a été conservée en référence.
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clés « spinal cord injuries » AND « motivation » qui ont donné le plus de résultats sur
Eric. 198 publications ont ainsi été trouvées sur ces six bases de données.

Le 17 janvier 2017, nous sommes retournées sur les bases de données afin de nous
assurer qu’aucune nouvelle publication répondant a notre sujet ne soit parue depuis
octobre 2016. Le nombre de résultats correspond donc a cette nouvelle date. Les

équations de recherche finales sont résumées a I’annexe II (p. X).

5.2.3. Sélection des articles
Nous avons lu individuellement les titres des 198 articles trouvés dans les six bases de

données. D’office, les études quantitatives, les revues systématiques, les RCT ainsi que
les études pilotes ont été exclues. De plus, si la population étudiée n’était pas
précisément celle de notre question de recherche, s’il s’agissait d’expériences sur des
animaux ou encore que le titre semblait hors sujet (HS), les articles ont été éliminés.

Aprées avoir confronté nos résultats et atteint un consensus, 181 articles ont été exclus.

Sur les 17 restants, nous avons encore enlevé trois doublons, pour arriver finalement a
14 études. Nous avons lu, individuellement, les 14 résumés en éliminant ceux qui
avaient réussi a passer la premicre sélection alors qu’il s’agissait quand méme d’articles
quantitatifs ou d’articles ne répondant pas ou que partiellement a notre question de
recherche. Aprés nous étre mises d’accord, nous en avons retenu cing. Afin d’élargir
nos recherches, nous avons parcouru les références bibliographiques de ces cinq études,

sans trouver toutefois d’étude pertinente supplémentaire.

Pour la derniére étape, nous avons chacune lu les cinq articles intégralement pour en
¢liminer encore deux. L’un des articles traitait a la fois d’exercices de haute intensité et
d’activités récréatives et I’autre ne parlait pas des motivations rencontrées par les LM
lors de la pratique d’une AP. Les étapes de sélection pour arriver aux trois articles de

cette revue sont schématisées a I’annexe III (p. XI).

5.3. Evaluation de la qualité des articles

L’évaluation d’une étude qualitative se fait sur trois niveaux, selon Lincoln et Guba du
Joanna Briggs Institute (2012). The dependability est 1’équivalent de la fiabilit¢ en
recherche quantitative. The credibility, quant a elle, correspond a la validité interne et

the transferability a la validité externe. Pour évaluer ces trois thémes, nous avons
13



cherché une grille d’évaluation. Etant donné que nous étions inexpérimentées, nous
avons choisi d'utiliser la grille la plus simple d’utilisation afin d’éviter au maximum les
biais. La grille Coété-Turgeon (2002) posséde un guide d’utilisation, est rédigée en
francais et est validée (annexe IV, p. XII). Ces trois éléments nous ont semblé étre de

bons arguments pour choisir ce moyen d’évaluation.

Afin d’éviter les mauvaises interprétations, nous avons évalué ensemble, a I’aide de
cette grille, I’un des articles qualitatifs que nous n’avions pas retenu. Apres avoir rempli
tous les items et nous étre mises d’accord sur leur sens, nous avons chacune de notre
coté évalué nos trois articles. Cette évaluation n’avait pas pour objectif de faire une
sélection parmi les trois articles retenus mais plutét de nous rendre sensibles a leurs
limites afin de pouvoir tirer les meilleures conclusions possibles. Suite a cela, nous
avons mis en commun nos résultats. Nous avons relevé quatre désaccords. En
recherchant dans les articles les réponses aux items, nous sommes arrivées a un

consensus. L’intervention d’une tierce personne n’a pas été nécessaire.

5.4. Exploitation et analyse des données

L’analyse qualitative est un processus en mouvement amené a évoluer au fur et a
mesure de I’avancement d’une étude. Comme mentionné par Strauss et Corbin (2014),
« P’analyse n’est pas un processus structuré, statique ou rigide. Il s’agit plutét d’un
processus souple et créatif » et les différentes techniques analytiques peuvent étre
utilisées librement en fonction des besoins de 1’étude (p. 83). « L’analyse thématique
consiste ... a procéder systématiquement au repérage, au regroupement et,
subsidiairement, a I’examen discursif des thémes abordés dans un corpus ... » (Paillé¢ &
Mucchielli, 2016, p. 236). Elle est une méthode trés souvent utilisée dans

I’interprétation des études qualitatives primaires (Thomas & Harden, 2008).

La méthode pour les revues systématiques proposée par Thomas et Harden utilise ce
procédé afin d’assembler et d’intégrer les résultats de multiples études qualitatives.
Selon Noblit et Hare (1988), le point clé d’une revue systématique est d’aller « au-
dela » des études primaires (Thomas & Harden, 2008, traduction libre).

Pour ce faire, trois étapes sont nécessaires. Tout d’abord, il faut effectuer une micro-
analyse « ligne par ligne, nécessaire au début d’une étude pour générer les catégories

initiales » (Strauss & Corbin, 2014, p. 83). Il s’agit du codage. Les codes sont, par la
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suite, regroupés en thémes descriptifs. La troisiéme étape consiste a générer des thémes
analytiques a partir de ces derniers. C’est a ce moment que ’on va « au-dela » des
¢tudes primaires. Cette étape est délicate, car elle est fortement influencée par les
représentations et les connaissances des auteurs (Thomas & Harden, 2008).

Le chercheur a forcément une posture ou des préjugés face a une situation mais cela
donne du sens a I’analyse (Paillé & Mucchielli, 2016, pp. 124 et 243). « Abolir le
préjugé, c’est bloquer la possibilité de la compréhension » (Paillé & Mucchielli, 2016,
p. 110). L’important est de le reconnaitre afin d’étre conscient que cela influence la
réflexion (Strauss & Corbin, 2014, pp. 128 et 130). Pour cette raison, avant 1’analyse,
nous avons mis par écrit nos représentations quant aux motivations des LM lors de la

pratique d’une APL afin d’en étre conscientes (annexe V, p. XIII).

Plusieurs lectures nous ont permis de nous familiariser avec le texte afin d’attribuer des
codes aux verbatims traitant des motivations intrinseéques de nos trois articles. Pour
optimiser la validit¢ de notre analyse, nous avons choisi d’effectuer le codage
individuellement. En effet, «la triangulation est un outil précieux qui permet une
vérification croisée des résultats et une plus grande validité des interprétations

effectuées a partir de 1’analyse » (Office des Nations Unies, 2004, p. 43).

Une fois le codage terminé, nous nous sommes retrouvées pour une mise en commun.
Nous avons attribué des couleurs par similitude des codes pour faciliter la génération de
themes descriptifs. Ensemble, nous avons élaboré les thémes analytiques qui ont
découlé des résultats précédents. Tout ce processus a été¢ réalis€ manuellement. Un

tableau rassemble toutes les démarches de notre analyse a I’annexe X (p. XXXI).
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6. Résultats

6.1. Résultats de la recherche documentaire
La figure 1, ci-dessous, illustre les résultats de la recherche documentaire.

Figure 1 : flow-chart

PubMed PsycINFO | CINHAL | PEDro Cochrane Eric
N=18 N=122 N=15 N =30 N=10 N=3

| | I ]
v

N=198
Lecture titre
181 exclus = Hors sujet, pas LM,
quantitatif, revue ou étude pilote
N=17
Doublons
3 exclus
N=14
Lecture résumé
9 exclus > Hors sujet, quantitatif
N=35
Lecture texte entier
2 exclus = Hors sujet, AP de
haute intensité
N=3

6.1.1. Qualité des articles

Afin de pouvoir analyser et comparer les articles sélectionnés de maniere critique et
pertinente, nous avons rempli pour chacun d’eux la grille d’évaluation de Coté et
Turgeon. Le contexte de I'étude ainsi que le role des chercheurs sont partiellement
décrits dans 1'étude de Perrier et al. (2013) et mal expliqués dans celle de Papathomas et

al. (2015). Dans cette dernicre, la sélection des participants et le processus de recueil
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des informations sont mal expliqués. Ce point est aussi flou dans 1'étude de Wahman et
al. (2006). L'analyse des données n'est pas satisfaisante dans nos trois articles. Elle est
manquante chez Papathomas et al. (2015) et Perrier et al. (2013). Chez Wahman et al.
(2006), elle est incomplete. Dans 1'étude de Perrier et al. (2013) et de Papathomas et al.
(2015), la présentation des résultats et des limites n'est pas entiérement satisfaisante.
Finalement, la conclusion est incompléte pour les articles de Wahman et al. (2006) et
Perrier et al. (2013). Nous avons choisi de présenter uniquement les aspects manquants

de nos études. La présentation détaillée de la qualité est en annexe VI (p. XIV).

6.1.2. Présentation des articles
Nous avons retenu les trois études suivantes :

«  Wahman, Biguet et Levi (2006) : What promotes physical activity after spinal
cord injury? An interview study from a patient perspective.

» Perrier, Smith et Latimer-Cheung (2013) : Narrative environments and the
capacity of disability narratives to motivate leisure-time physical activity among
individuals with spinal cord injury.

» Papathomas, Williams et Smith (2015) : Understanding physical activity
participation in spinal cord injured populations: Three narrative types for

consideration.

Tableau 1 Présentation des articles

Etudes Date | Pays Pop. Collecte de But
données
Wahman 2006 | Suede 16 LM | Interview Identifier les facteurs

semi-structurée | promoteurs de I’APL

Perrier 2013 | Royaume- | 14 LM | Interview Identifier les facteurs
Uni semi-structurée | promoteurs de I’APL
Papathomas | 2015 | Royaume- |30 LM | Interview Identifier les facteurs
Uni semi-structurée | promoteurs de I’APL

Un tableau plus détaillé de ces trois articles se trouve a I’annexe VII (p. XV).
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6.1.3. Présentation de la population

Dans Wahman et al. (2006), les participants LM recrutés pour 1’étude participaient a un
programme structuré d’AP’. L’un des 17 participants qui avaient complété le
programme n’a pas pu étre inclus dans I’étude pour cause d’hospitalisation. Les 16
individus LM restant, 4 femmes et 12 hommes, ont accepté de prendre part a 1’étude.
Agés entre 21 et 61 ans (moyenne 36 ans / SD* 10,6), 8 étaient paraplégiques et 8
tétraplégiques. La durée depuis leur 1ésion variait de 2 a 41 ans (moyenne 8,6 / SD 9,8).
6 d’entre eux étaient mariés ou vivaient avec un partenaire. 9 étaient employés ou
¢tudiants tandis que 7 recevaient une rente invalidité ou étaient en congé maladie. 12
LM ont complété¢ des études secondaires supérieures et 4 1’université ou le college

universitaire.

L’étude de Perrier et al. (2013) a recruté 14 LM. Tous participaient a un programme de
réhabilitation active. C’est dans ce cadre que le personnel leur a proposé de participer a
I’étude. Sur les 14 qui ont accepté, 10 étaient des hommes et 4 des femmes. Il y avait 12
paraplégiques et 2 tétraplégiques. Pour 8 d’entre eux, la lésion était totale et pour 6
d’entre eux elle était incompléte. Ils avaient entre 21 et 65 ans (moyenne 40 ans) et
I’atteinte était survenue entre 1 et 7 ans auparavant (moyenne 3.5 ans post-lésionnelle).

Ils ont passé entre 3 mois et 3 ans dans un centre de réhabilitation active.

Dans I’article écrit par Papathomas et al. (2015), 30 LM ont été recrutés parmi les
participants d’une étude plus large traitant de la santé psychosociale des LM. Dans cette
étude, ils ont été¢ recrutés soit par des magazines spécifiques aux LM, soit par des
discussions en ligne ou encore par le biais d’associations de bienfaisance. Chaque
participant s’auto-qualifiait de physiquement actif. 21 hommes et 9 femmes ont été
inclus dans 1’étude. Ils avaient entre 18 et 65 ans et avaient vécu entre 1 et 28 ans depuis
leur lésion. Le tableau 2 présente les points importants de la population des trois

articles.

711 s’agit de deux semaines de théorie et d’essais d’activités au centre. Les participant rentrent et gardent
contacts par mail avec les coaches. Aprés trois mois, il y a un debriefing au centre pendant 3 jours.
¥ « Standard deviation » en anglais, « écart type » en francais
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Tableau 2 Présentation de la population

Etudes N= | Para/Tétra | Complets/ Age Hommes/ Durée
Incomplets Femmes lésion
Wahman 16 |[8/8 - 21 -61 12/4 2-41
Perrier 14 |(12/2 8/6 21-65 10/4 1-7
Papathomas | 30 |- - 18-65 |[21/9 1-28
Total 60 |- - 18-65 |43/17 1-41

Un tableau plus détaillé de la population de chaque article se trouve a I’annexe VIII (p.
XVI).

6.1.4. Présentation des interventions

Les trois études ont pour méme but d’identifier les facteurs promoteurs de I’APL chez

les LM et la méme méthode de collecte de données a été utilisée.

Wahman et al. (2006) ont récolté leurs données a I’aide d’interviews semi-structurées
menées en suédois par 1'un des auteurs. Le guide d’interview a été créé a partir de
précédentes études et de I’expérience des auteurs. Il a été testé et modifié lors de deux
interviews tests pour parvenir a un total de huit questions. Il a été appliqué onze fois lors
de rencontres individuelles et cinq fois par téléphone pour des raisons pratiques. Afin
d’améliorer la validité, la reformulation ainsi que I’interprétation et la clarification, des

techniques de confirmation et de résumé (selon Kvale) ont été utilisées.

La récolte de données chez Perrier et al. (2013) a été faite par des interviews semi-
structurées. En plus du discours, les participants ont dii dessiner un graphique illustrant
leur taux d’AP au cours de leur vie. Ce graphe a permis d'alimenter le discours et
d’explorer les raisons des changements de comportement. Les entretiens ont duré entre
45 minutes et deux heures. Sur 14 interviews, 12 ont été faites en « face a face » et deux
par Skype suite a un souci de derni¢re minute. Le lieu et I’heure de la rencontre ont été
fixés par les participants. Avant ’interview, un rappel du sujet de I’entretien leur a été

fait, leur laissant I’opportunité de poser des questions.
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Dans D’article de Papathomas et al. (2015), des interviews semi-structurées ont été
réalisées par deux des auteurs. Un guide d’interview flexible et posant des questions
ouvertes a été utilis¢ afin de permettre aux participants de discuter d’éléments qui leur
semblaient importants. Le lieu de D’entretien a été¢ déterminé par ces derniers. Les
rencontres ont duré entre 60 minutes et 170 minutes. Avant 'entrevue, le déroulement
de ’entretien a été expliqué aux participants. A cette occasion, ils ont pu poser leurs

éventuelles questions.

6.2. Résultats de ’analyse

Suite a notre codage, neuf thémes descriptifs sont ressortis. De ceux-ci, trois thémes
analytiques ont été construits : « santé et activité physique », « nouvelle identité » et
« construire son futur ». Les codes couleurs ainsi que les articles codés se trouvent a
I’annexe IX (p. XVII) et 'arbre thématique regroupant les thémes analytiques et

descriptifs ainsi que le codage se trouve a I’annexe X (p. XXXI).

6.2.1. Santé et activité physique

Ce théme regroupe les themes descriptifs parlant autant de la santé physique, que de la
santé psychologique ainsi que des attentes qui se cachent derricre I’AP. Celle-ci peut
étre pergue comme une solution qui permettrait de retrouver son corps d’avant mais
¢galement, dans d’autres cas, comme un moyen de prévenir les complications liées a la

sédentarité, de se sentir bien dans sa peau et d’améliorer les fonctions présentes.

Effets de [’activite physique sur la santé physique

« Yesterday I was healthy, today I’m sick, but tomorrow I’ll be healthy again » (Perrier,
2013, p. 2092). Cette citation illustre bien 1’espoir de guérison, d’un retour vers un
corps sain comme avant la 1ésion.

Par contre, ces propos « The important thing is to maintain that. Make sure it doesn’t
get worse » (Papathomas, 2015) mettent I’accent sur la prévention et le besoin de
conserver les aptitudes présentes. L’ AP permet de retarder I’apparition de maladies liées

a la sédentarité. Dans d’autre cas, I’AP est un outil de traitement, c’est-a-dire qu’il
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soulage les douleurs. Comme c’est le cas dans cette citation : « ... through exercice, ... |
don’t have any really severe spasms » (Papathomas, 2015).

L’ AP a différents bienfaits, notamment celui de garder la forme et ainsi de faciliter les
AVQ. C’est ce que dit cet interviewé : « it just keeps me in shape so that my everyday
life is bloody much easier ».

En conclusion, dans ce théme descriptif, I’AP peut agir de différentes maniéres sur la

santé physique. Elle peut €tre curative, préventive ou encore thérapeutique.

Effet de I’activité physique sur la santé psychique

Yeah but for me it was the endorphin thing for me. I knew it would make me
feel better and I know however I’'m feeling, whether I’'m angry or sad, it’s the
active meditation when I’'m on my bike because it calms me down and then it’s

the euphoria afterwards. (Papathomas, 2015)

Dans cet exemple, I’AP apaise les émotions de la personne grace aux effets
thérapeutiques des endorphines. C’est un moyen de lutter contre la dépression. De ce
fait, un bien-étre psychique peut s’installer. Nous constatons que les codes « bien-étre »

et « lutter contre la dépression » sont étroitement liés.

Se sentir valide

« It’s my determination to beat it and walk again because I figure if nothing’s broken in
my spine ... it’s not like it’s been cut off » (Perrier, 2013, p. 2092). Ce genre de
discours minimise I’impact de la Iésion afin de persévérer dans les exercices. Ici, on sent
que la personne veut faire comme si rien n’avait changé. C’est un discours qui laisse
sous-entendre qu’il y a I’espoir de redevenir comme avant.

On retrouve trois types d’espérance dans nos articles. L’espoir qu’un miracle puisse
arriver : « So if I can keep the training up, and keep my body used to doing certain
things then I’ll always believe that something might happen » (Papathomas, 2015).
L’espoir que la technologie va pouvoir changer la situation : « If there’s breakthrough in

science or something that, that just might help a bit later in life » (Perrier, 2013, p.
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2092). Et finalement, I’espoir qui nait en voyant la réussite de ses pairs : « I actually
saw it with my own eyes and then I had to believe it » (Wahman, 2006, p. 484). Dans
chaque cas, c’est un moteur puissant a la poursuite d’une APL.

Il y a aussi le désir de retrouver 1’indépendance et les sensations d’antan. « The driving
force when it comes to the bottom line, is being as independent as possible and not
having to ask for help » (Wahman, 2006, p. 485). « I can feel what felt like early
feelings I had in my core muscles when I was doing exercise. Like slight tremors and
tension building » (Papathomas, 2015). Comme I’illustrent ces citations, c’est une
motivation que de pouvoir se sentir autonome et de retrouver des sensations. Le fait de

ne pas €tre dépendant facilite la pratique d’AP et permet aux LM de se sentir valides.

6.2.2. Nouvelle identité

Devenir LM est un choc qui modifie a la fois les petites choses de la vie comme les
AVQ mais aussi les éléments importants tels que les projets de vie. C’est une nouvelle
identité qui doit se forger suite a cette expérience. Elle est influencée par des rencontres,
des expériences actuelles qui font écho a celles du passé. Réapprendre a connaitre son
corps, a I’écouter, a I’assumer et a le partager est un chemin par lequel les personnes

LM doivent passer.

Interaction sociale

Pour tout un chacun, il est primordial d’avoir un réseau social. Cela peut étre d’autant
plus important chez les LM. C’est une source de motivation pour différentes raisons.
«It’s been great to meet other people with similar injuries, similar backgrounds, just
being thrown in this situation and having to go through the same sort of things »
(Perrier, 2013, p. 2094). Rencontrer d’autres LM permet d’avoir une comparaison et de
se dire que, si les autres peuvent le faire, alors on en est aussi capable soi-mémes.
Prendre exemple sur un modéle peut étre une source de motivation : « how can I feel
sorry for myself or, or just wallow in my own self-pity when you know, there are other
people out there getting on with it » (Perrier, 2013, p. 2093).

Suite a leur handicap, les personnes LM sont parfois traitées différemment par une
partie de la population générale. Se retrouver entre pairs permet de fuir ces jugements :

« when you’re here, you’re treated normally, not like you’re different to anyone else »
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(Perrier, 2013, p. 2092). L’AP permet de renforcer le sentiment d’appartenance a un
groupe comme [’appuie ce propos : « I’ve met some amazing people through being
involved in tennis for me » (Perrier, 2013, p. 2094).

En faisant partie d’un groupe depuis plusieurs années, il est possible de devenir soi
méme un modele et c’est un role tres valorisant : « When you get to act as a role model
for someone else, then it feels as though I’'m really doing something. You are almost
doing that person a favour for life » (Wahman, 2006, p. 485). De nouvelles rencontres

sociales fagonnent I’identité.

Construction de soi

Les remarques positives de notre entourage sont des feedbacks externes. Elles ont une
résonnance positive en nous et nous encouragent a poursuivre nos efforts. Des buts a
atteindre sont aussi des feedbacks, comme le dit I’'un des participants : « I do a circuit
outdoors ... At the beginning of the summer I couldn’t do it. But I managed to get
further and further and then when I did the whole ... not once but twice in a row
without resting » (Wahman, 2006, p. 484).

Grace aux expériences, les personnes LM apprennent a interpréter les feedbacks
internes de leur corps. « You learn as you go on, over some periods I haven’t done
enough exercise ... So it’s been through experience, I’ve learnt to pay attention to the
signals » (Wahman, 2006, p. 486). Ces signaux les encouragent a ne pas cesser I’AP.

« Well, it’s the memory of how it felt when you were in good physical shape, when you
are on a roll » (Wahman, 2006, p. 484). Les souvenirs stimulent la pratique d’une AP.
En effet, cette derni¢re permet de retrouver des sensations qui ont été¢ amoindries. Ces
nouvelles expériences positives nourrissent 1’envie de pratiquer des APL.

Le nouveau mode de vie peut provoquer de grands changements de comportements,
comme le montre ce discours : « I was very uninterested in sport. Today, trainingwise, I
do weight training and tennis on a fairly regular basis » (Wahman, 2006, p. 486). Cela
participe a la création d’une nouvelle identité. Les expériences passé€es interagissent

avec les expériences présentes. Cela modifie la fagon d’étre de maniére importante.
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6.2.3. Construire son futur

Apres le choc de la nouvelle, il faut reformuler des projets pour I’avenir. Pour cela, il
faut, dans un premier temps, faire le deuil et accepter sa nouvelle situation. Ensuite, il y
a différents moyens d’aborder 1’évolution de sa vie. Certains la per¢oivent comme un
combat, d’autres comme une expérience dont on ressort fortifié. Les buts, I’entourage,
la responsabilité que 1’on a envers nos proches sont de bonnes raisons d’aller de I’avant.
C’est avec optimisme que la plupart des interlocuteurs de nos articles parlent de leur

avenir.

Derniere étape du processus de deuil

La perte partielle ou compléte des fonctions sous 1’étage lésionnel implique un
processus de deuil. La derniére étape de ce processus est 1’acceptation. « I know I’m not
going to regain any more function. I’ve got all the function I’'m going to get now »,
« There’s nothing I can do from what happened » (Papathomas, 2015).

Lors de la pratique d’'une AP, les LM sont souvent confrontés a des limites physiques et
a des barrieres environnementales. Le fait d’accepter une part de dépendance leur
permet de continuer a étre actifs comme I’a fait ce participant : « I’ve come to realise
that I need some help and so I have to accept it in those situations » (Wahman, 2006, p.

484).

Combativité

«I’'m a firm believer in never give up » (Papathomas, 2015). « I’ve always been
determined, I will beat it and I will walk again, despite the doctors saying otherwise »
(Perrier, 2013, p. 2092). Ces propos montrent une grande détermination. Ils vont de pair
avec un esprit de compétition : « I realized that I could improve and others couldn’t, it
made me push myself more » (Perrier, 2013, p. 2093). « ’'m a competitive sort of
person and you see how far other people have got. Then I can do it too » (Wahman,
2006, p. 485). On remarque que ces deux discours illustrent des types de compétitivités
différents. L’un utilise la réussite des autres pour avancer et 1’autre, a I’inverse, se sert

de la faiblesse de ses pairs comme élément motivant.
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Un participant ne désire pas se limiter au fonctionnel et cherche a se surpasser. Pour lui,
rien n’est impossible et c’est ce qui le pousse a pratiquer des APL (Perrier, 2013, p.
2092). Etre LM peut étre considéré comme une épreuve supplémentaire qui nous fortifie
: « I got over one so I got over the other one ... enabled me to become stronger for it. It
feels that way now, I can go on even if the machinery is letting you down »
(Papathomas, 2015). Cet esprit combatif permet de ne pas se laisser aller et donc de

construire son futur.

Aller de ’avant

« I’ve always been a glass half full person. I’ve always tried to look at the positive side.
So that kept me in good stead » (Papathomas, 2015). Pour aller de 1’avant, il est
nécessaire d’étre optimiste. Un autre moyen pour devenir actif, décrit par Perrier (2013),
est de se focaliser sur ce qui est encore fonctionnel plutot que d’essayer d’améliorer ce

qui ne fonctionne plus (p. 2092).

Gestion de sa vie

En tant que LM, toutes les AVQ prennent plus de temps. Afin d’en dégager pour
pratiquer une APL, il est nécessaire de s’organiser. Cela permet de créer de nouvelles
routines. D’autre part, pour ne pas engendrer d’oisiveté, il est utile de se fixer des
objectifs : « I usually set different goals for how much I can manage. Last summer my
goal was to take the whole stretch without stopping to rest » (Wahman, 2006, p. 484).
Planifier sa vie permet de libérer du temps pour une APL. Rappelons ici qu’'un LM

n’évolue pas seul. Il est entouré de sa famille. C’est ce que rappelle cet interviewe :

And then there’s the family to think of. That’s a real incentive. You just have to
function. You can’t just give up and take to your bed. If I’d been on my own I
might not have fought like that. It would probably have been different at any
rate. They (the children) have to have their dad in working order (Wahman,
2006, p. 486).
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C’est une responsabilité importante qu’il ne peut négliger et qui I’incite & conserver une
APL réguliere. Les responsabilités familiales et professionnelles permettent d’éviter

d’étre trop tourné vers soi-méme et cela donne de 1’énergie pour poursuivre sa vie.

7. Discussion

7.1. Synthese des résultats

7.1.1. Qualité des articles

La grille Coté et Turgeon, que nous avons utilisée pour évaluer les trois articles, ne
posséde pas d’échelle de score. Apres 1’avoir complétée pour nos articles, nous avons
constaté que les items n’ont pas tous le méme poids. Bien que nous ayons tenu compte
de toute la gille, nous avons décidé de sélectionner, ensemble, les items qui nous
semblaient les plus importants. Cette démarche permet de mettre 1’accent sur les points
qui, d’apres nous, doivent étre respectés pour avoir un article de bonne qualité. Voici les
justifications de nos choix concernant les items importants et la raison pour laquelle

d'autres nous paraissent moins fondamentaux.

Aprés discussion, nous n’avons pas retenu les items de I’introduction comme des
criteres fondamentaux de la qualité bien qu’ils soient satisfaisants dans les trois articles.
L’item 4 (choix de la méthode) de la méthodologie est le seul de cette rubrique que nous
n’avons pas retenu. En qualitatif, le choix de la méthodologie est plus souple qu’en
quantitatif (Joanna Briggs Institute, 2011, traduction libre, p. 9). Le fait d’aborder une
question de recherche par une méthode inductive permet d’utiliser différents moyens de

récolte de données. Dans notre cas, les trois articles ont la méme méthode.

Le chapitre résultats n’a pas retenu notre attention. Les deux items (8: présentation
claire des résultats, 9: citations) nous ont paru moins intéressants du point de vue de la
qualité. Ces ¢éléments sont certes importants pour faciliter la lecture, néanmoins ils

n’influencent pas 1’étude.

L’item 10 (interprétations des résultats) et le 12 (synthése et pistes de recherche) nous
paraissent également moins importants pour coter la qualité d’un article. En effet, une

¢tude bien menée sur le plan méthodologique a plus de valeur a nos yeux qu’une bonne
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interprétation. Il est plus facile de faire notre interprétation a partir de résultats, alors

qu’il est difficile de réitérer une étude sans une méthodologie claire et transparente.

Finalement, ce sont les items 3 (contexte et role des chercheurs), 5 (sélection des
participants), 6 (recueil des informations), 7 (analyse des données) et 11 (limites de
I’étude) qui nous semblent primordiaux pour évaluer un article. Comme dit
précédemment, la méthodologie doit étre irréprochable afin de limiter au maximum les
biais et de permettre une éventuelle reconduite de 1’étude. La connaissance des limites
nous permet d’évaluer la validit¢é de D’article en toute connaissance de cause. La

transparence des auteurs sur les points faibles de leur étude est une plus-value.

Selon notre sélection des items, I’article de Wahman et al. (2006) obtient le plus de
critéres positifs avec trois « oui » (items 3, 5 et 11) et deux « +/- » (items 6 et 7).
Certains ¢léments manquaient, comme la durée des entretiens ou si une vérification des
résultats aupres des participants avait été faite. Dans ce cas-la, nous ne pouvons pas

savoir s’il s’agit d’un oubli au niveau de la pratique ou de la rédaction.

Perrier et al. (2013) a obtenu deux « oui », un « +/- » et deux « non ». Un « +/- » a été
attribué a I’item 3, car le réle du troisiéme chercheur ainsi que la profession des trois
auteurs ne sont pas explicités. On ne connait pas la raison du choix du centre sportif
ainsi que la fréquence et la durée des séances de sport. Les points 7 et 11 ont recu un
«non » puisqu’il n’y a pas eu de vérification des résultats aupres des participants, que la
triangulation n’a été présentée qu’a la toute fin de 1’analyse et que les limites de 1’étude

ne sont pas mentionnées.

Dans Papathomas et al. (2015), les points 5, 6 et 11 ont obtenu des « +/- ». La sélection
des participants n’est pas claire et ceux-ci s’identifient eux-mémes comme des sportifs.
Cela est subjectif. La saturation des résultats n’est pas abordée et, bien que certaines
limites de 1’étude soient traitées, la transparence concernant le lieu de 1’étude et la
sélection des participants ne sont pas mentionnées. Finalement, les items 3 et 7 ont eu
des « non ». Le contexte de I’étude n’est pas toujours explicite. On ne connait pas le
role du troisiéme auteur, de quelle manicre les interviews ont été réparties, si une

triangulation a été faite ni si les résultats ont été¢ vérifiés aupres des LM.
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En conclusion, les cing items que nous avons mis en avant ne sont pas toujours remplis.
Cependant, si ’on tolére les «+/- » puisqu’il s’agit peut-étre d’oublis ou de
simplification lors de la rédaction et qu’ils répondent partiellement aux critéres, il ne
reste plus que deux points négatifs dans deux articles. L’aspect négatif chez Perrier et al.
(2013) est la triangulation tardive. Chez Papathomas et al. (2015), le manque de
transparence quant au lieu de I’étude est un point faible. Par ailleurs, la triangulation

n'apparait pas dans cette étude.

7.1.2. Discussion des résultats

Santé et activité physique

Les résultats de notre analyse montrent un lien fort entre I’APL et une amélioration de
la santé physique et psychologique. Rappelons ici que « la santé est un état de complet
bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de
maladie ou d'infirmité » (OMS, 1946). Le bien-étre ressenti lors de la pratique d’une
APL est a plusieurs reprises mis en relation avec la lutte contre la dépression. Cette
symbiose entre ces deux thémes nous semble importante et vient renforcer la définition
de I’OMS. L’APL est donc un moyen d’accéder a ce bien-étre physique, psychologique

et social.

Selon la théorie de Vroom a propos des motivations, accorder de la valeur aux
avantages obtenus par une activité permet d'alimenter la motivation (Seongsin, 2007).
Pour nous, la santé est un ¢élément primordial pour une vie épanouie. Si ’APL est
considérée comme un moyen d’accéder a cet état, sa valeur sera grande. Cependant,
d’apres cette théorie, accorder de I’importance aux gains acquis ne suffit pas. Il faut
¢galement se sentir capable d’effectuer ’activité et en reconnaitre les bienfaits pour

atteindre la motivation.

Les effets de ’APL sont nombreux et parfois surestimés. Nous avons relevé que parfois
I’APL peut étre considérée comme un moyen de guérison. Cela peut se rapporter au
modele de Vroom, ou la motivation a faire une activité vient de ce que I’on en retire.

(Seongsin, 2007). Avec cette pensée, on imagine que la motivation a effectuer
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réguliérement une APL est sans faille. Cependant, le risque de se rendre compte qu’elle

a ses limites et qu'elle ne constitue pas une solution miracle existe.

Certaines personnes interrogées semblent ressentir du regret et un puissant désir de
redevenir comme avant. Tournés vers le passé, elles recherchent a travers I’APL les
sensations perdues. Ces pensées leur permettent de rester actives et ainsi de conserver
une forme physique adéquate. Dans ce cas-1a, accepter la situation de handicap devient
difficile. Cette recherche perpétuelle d’un passé révolu peut engendrer un mal-étre

psychologique, car cet état d’esprit ne permet pas d’accepter les conditions réelles.

Pour d’autres, c’est I’inverse. Leur regard est plutot tourné vers I’avenir. L’APL leur
donne de I’espoir. C’est un théme tres fort qui revient dans les trois articles. Les trois
espoirs n’ont pas le méme impact motivationnel. L espoir d’un miracle ne doit pas étre
nourri, car il peut étre dangereux. Il se peut en effet qu’il ne se réalise jamais et que
I’espoir s’essouffle. De ce fait, le risque d’arréter I’ APL est grand.

Le deuxieéme type d’espoir est celui qu’une invention technologique révolutionnaire
permette de retrouver la mobilité et la sensibilité perdues. L’APL est donc maintenue
afin d’étre apte a bénéficier des progrés de la technologie. L’avantage est que les
personnes cherchent a conserver leur condition physique. L’ APL devient un moyen de
prévention afin de limiter les hospitalisations et les pertes de force, de mobilité ou
encore d’autonomie. Le point négatif de cet espoir est 1’attente d’un événement
extérieur sur lequel le LM ne peut agir. La patience ou la confiance en une éventuelle
¢évolution technologique peut amoindrir la motivation.

I1 est donc préférable d’encourager le troisieme espoir, celui de ressembler aux LM qui
sont actifs. Ces derniers deviennent des modeles. L’ espoir nait en observant un individu
atteint du méme handicap capable de surmonter ses difficultés. Il permet d’agir sur soi
en se fixant des objectifs pour tenter de ressembler a ce modele. Contrairement aux
autres, la notion d’attente n’est plus d’actualité. C’est donc un espoir réalisable et

durable dans le temps. Ici, le LM est ’acteur et non pas I’observateur de son espoir.

Construire son futur

Suite a la 1ésion, différents types de combativité naissent. Certains patients cherchent a

se surpasser en allant au-dela de leurs capacités physiques. Pour eux, «rien n’est
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impossible ». Cette vision contient le risque d’étre confronté a ses limites et de ne pas
voir les évolutions attendues. D’autres se focalisent plutdt sur le fonctionnel en
cherchant a améliorer les fonctions restantes. Cette attitude est positive et comporte peu
de risques. Certains se surpassent pour devenir aussi bons que leur modele tandis que
d’autres cherchent a rester meilleurs que leur voisin. Cet exemple illustre 1’importance
d’avoir des groupes d’APL hétérogénes afin que chacun puisse s’améliorer en observant

les facilités ou les faiblesses des autres.

La perception qu’ont les LM de leurs capacités physiques permet de répondre a la
premicre question de la théorie de Vroom: « Quelles sont mes chances de réussite ? »
(Seongsin, 2007). 11 faut étre convaincu d’avoir les aptitudes nécessaires a faire une
APL pour s’engager dans 1’'une d’elles. Si I’on ne s’estime pas capable d’aboutir au but
fixé, méme si ’on est conscient de I'importance et de la valeur des résultats, il sera
difficile de commencer une APL. On peut alors également se baser sur la théorie de
Viau, qui met I’accent sur la perception de sa propre compétence (Viau, 2003, pp. 2-3).
Il est normal de chercher a éviter I’échec. Les thérapeutes ont certainement un role
important a jouer sur ce point. En mettant I’accent sur le positif et sur ce que le patient

est capable de faire, il est possible de le motiver a pratiquer une APL.

La réalisation d’un objectif fixé est décrite comme étant un excellent moteur au
maintien de la motivation. La mise en place de buts permet de donner un sens aux
efforts fournis et de voir les progres. Ce point est d’autant plus important qu’il a été mis
en évidence dans les trois articles. Les thérapeutes peuvent agir a ce niveau en
encourageant les patients a mettre en place un planning. Cela peut les aider a mieux
s’organiser pour maintenir une APL. Des difficultés vont inévitablement apparaitre et
les LM seront alors confrontés a des échecs. Pour cela, il est important de trouver des
objectifs adaptés afin de voir une évolution positive malgré les obstacles a surpasser.

Il faut également reconnaitre la valeur d’une activité et avoir une bonne perception de
son déroulement et de ses conséquences afin d’entretenir la motivation (Viau, 2003, pp
2-3). Pour certains, les vies familiale et professionnelle constituent de puissants moteurs
de motivation. L’ APL leur permet de rester a la hauteur de leurs responsabilités et de les
conserver. Le role parental est particulierement mis en avant. C’est une responsabilité
importante qui demande beaucoup d'énergie. La majorité des parents désire remplir ce

role au mieux et cherche donc a maintenir ses capacités physiques.
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Nouvelle identité

I1 est important de prendre conscience que les expériences permettent de se construire. 11
faut alors persévérer et apprendre de ses erreurs pour rebondir et avancer. L’APL a la
particularité de donner un but aux LM, celui de leur forger une nouvelle identité, et ce
qu’ils aient été sportifs ou non avant la lésion. L’APL permet d’utiliser les aspects
positifs dans I’adversité. C’est un moyen d’avoir du plaisir et d’étre fier de ce que ’on a
réalisé. Cela permet d’aller de I’avant sans regret et d’étre acteur de sa vie.

Lorsque ’on devient LM, le corps change et donne des signaux qui peuvent étre
difficiles a comprendre et a interpréter dans un premier temps. Cela complique la
pratique d’une APL. Les expériences permettent d’apprendre a se connaitre, ce qui
permet par la suite d’avoir un bon contréle du déroulement des APL. D’aprés Viau,
visualiser le déroulement d’une activité est important pour se motiver. Pour un LM peu
expérimenté, cette étape nous semble étre la plus difficile a acquérir. Dans ce cas-1a, les
thérapeutes ou les pairs peuvent décrire les réactions qu’il faut s’attendre a avoir et
comment y faire face et les accompagner dans cet apprentissage. Gardons a ’esprit que
ce sont les expériences qui nous permettent de nous dépasser et de nous construire.
Passer par des difficultés nous fortifie et nous fait aller de I’avant. Il est donc primordial

que les LM se fixent des objectifs adaptés qui leur permettent d’observer leurs progres.

L’aspect social est un point moteur de la motivation a I’APL. Elle permet de se créer un
réseau en faisant des rencontres. Rappelons que le besoin d’appartenance est le
troisiéme dans la pyramide de Maslow (Berger, 2008). L’APL permet de rencontrer
d’autres LM ou personnes en fauteuil roulant. Comme [’explique 1’une des personnes
interviewées, il n’est pas toujours évident de rencontrer d’autres pairs. L’APL est un
moyen de les croiser et éventuellement de se lier d’amitié¢ avec eux.

Le role des pairs est sans doute I’un des plus importants facteurs motivationnels chez les
LM. Cela leur permet d’avoir un modele qui les pousse vers le haut. C’est un exemple
qui leur montre qu’il est possible de faire une APL malgré leur handicap. C’est aussi
I’occasion de devenir soi-méme un modele. Cet aspect est relevé dans tous les articles.
Ce role est valorisant et donne un sens a leur vie ainsi qu’a celle d’autres LM. C’est un
moyen d’accéder au quatrieme besoin de la pyramide de Maslow, 1’estime (Berger,
2008). Etre un exemple permet de gagner de la considération envers ses pairs. C’est un

moyen de prendre confiance en soi, car on se sent utile. Les feedbacks positifs, que ce
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soit ceux donnés par les proches voyant une évolution positive ou ceux provenant de
I’accomplissement d’objectifs, sont des outils pour satisfaire le besoin d’estime.

Avoir des responsabilités familiales ou professionnelles est une puissante motivation,
car cela permet de donner de la valeur a ’APL. Selon le modele de Maslow, les
responsabilités peuvent étre considérées comme le besoin ultime. Elles permettent de

s’accomplir. C’est I’occasion de mettre en valeur ses compétences (Berger, 2008).

En conclusion, les motivations a I’APL peuvent se situer a différents niveaux, allant du
besoin d’appartenance a I’accomplissement de soi, selon la pyramide de Maslow. La
connaissance des modeles de Vroom et de Viau est aussi utile pour la compréhension du
processus motivationnel. Toutefois, certaines motivations peuvent étre a double
tranchant rendant important le suivi des thérapeutes. L’APL doit étre adéquate et
réfléchie afin que les patients puissent s’épanouir et entretenir leur motivation a la

pratiquer.

7.2. Confrontation avec la littérature existante

Nous avons confronté nos résultats avec la littérature existante et avons constaté qu’ils
¢taient comparables. Il existe quelques éléments supplémentaires que nous allons
détailler ici. Le théme « santé et activité physique » est récurrent dans la littérature.
Faire une APL dans le but d’améliorer sa santé physique (Hawkins, 2013; Kehn, 2009;
Luchauer, 2015; Machida, 2013; Rauch, 2013; Stephens, 2012; Williams, 2014) et
psychique (Kehn, 2009; Luchauer, 2015; Machida, 2013; Rauch, 2013; Stephens, 2015;
Williams, 2014) est un ¢élément crucial pour alimenter la motivation. Williams et al.
(2014) et Hawkins, Coffee et Soundy (2013) appuient que « se sentir valide » est
motivant pour des LM. Un aspect supplémentaire a notre analyse a été soulevé. Faire
une AP peut étre une distraction aux pensées négatives et donc agir sur la santé
psychique (Luchauer, 2015; Stephens, 2012). Cet aspect a ét¢ mentionné dans la

population générale comme motivation a la pratique d’'une APL.

Le théme analytique « nouvelle identité » est souvent revenu (Hawkins, 2013; Machida,
2013; Stephens, 2012; Williams, 2014) avec une prédominance pour le théme descriptif
« interaction sociale ». Il est donc important que les LM interagissent avec d’autres
personnes, handicapées ou saines, pour qu’ils soient motivés a étre actifs (Hawkins,
2013; Kehn, 2009; Luchauer, 2015; Machida, 2013; Rauch, 2013; Stephens, 2012;
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Williams, 2014). L’acquisition de nouvelles connaissances et capacités a ét¢ démontrée
comme un facteur motivationnel chez Kehn et Kroll (2009) ainsi que chez Machida,
Irwin et Feltz (2013). Contrairement a notre analyse, les participants a 1’étude de
Machida et al. (2013) n’ont pas I’impression d’avoir changé de personnalité¢ mais plutot
d’avoir acquis de nouvelles capacités. Pour eux, leur identité ne s’est pas modifiée mais
a été enrichie. Nous 1’avons plutdét compris comme un changement général, ce qui ne
signifie pas, a notre sens, un bouleversement de 1’identité mais une accumulation de
modifications qui influencent 1’ensemble de la vie et donc ’identité de I’individu. Un
point supplémentaire a notre analyse a été relevé par Stephens, Neil et Smith (2012).
Avoir un but commun avec une équipe de sport est motivant a la poursuite d’une APL.

Cela resserre les liens et permet de se soutenir pour atteindre un objectif ensemble.

Aprés une lésion médullaire, il faut passer par les différentes phases du deuil. La
derniére étape est ’acceptation. Ce théme important est mentionné a plusieurs reprises.
L’APL permet plus facilement d’accepter son corps, sa situation (Hawkins, 2013; Kehn,
2009; Luchauer, 2015; Williams, 2014) et d’aller de 1’avant (Kehn, 2009; Machida,
2013). II faut aussi avoir un caractére combatif pour réussir a surmonter les difficultés
rencontrées. C’est un puissant moteur a I’APL (Hawkins, 2013; Machida, 2013; Rauch,
2013; Stephens, 2012). Pour garder cette force, il est important de se prendre en main en
organisant sa vie. Afin d’entretenir cette attitude, il est préférable de se fixer des
objectifs réguliers. Cela permet de voir ses progreés et de rester motivé. Avoir des
responsabilités familiales ou professionnelles favorise cette organisation et nourrit la
combativit¢ (Machida, 2013; Rauch, 2013; Stephens, 2012). Finalement, tous ces
¢léments permettent de construire son futur en pleine conscience de sa situation et en se

donnant les moyens de poursuivre sa vie.

7.3. Limites

7.3.1. De notre revue

Lors de la sélection des articles, le fait de ne pas mettre de limite dans la date de
parution peut constituer un biais. L’idée de départ était que notre problématique ne
traitait pas d’une avancée technologique. La sélection des articles n’avait pas besoin de
comporter de date limite de publication. Cependant, les moyens mis en ceuvres pour

aider les LM dans leur vie de tous les jours ont peut-étre évolué¢ depuis quelques
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décennies. Cela pourrait influencer les motivations qu’ils ont a pratiquer une APL.
Toutefois, puisque ’article le plus ancien date de 2006, nous avons certainement évité
ce biais.

Ne pas avoir couvert la totalit¢ de la littérature lors de notre recherche documentaire
peut étre un autre biais. Bien que nous nous soyons rendues sur les principales bases de
données et ayons regardé les références d’une revue systématique traitant d’un sujet
proche du nétre, la recherche littéraire n’a pas été exhaustive. Nous n’avons pas
parcouru la littérature grise, car une matie¢re suffisante a été trouvée lors de nos

recherches. Pour une recherche plus aboutie, il aurait été pertinent d’étre plus exhaustif.

Cette revue est la premi¢re pour nous deux. Cela ajoute des biais dus au manque
d’expérience. Nous avons pu le constater lors de la mise en commun de nos codages
respectifs. Lors du consensus, nous étions déja en train de faire nos thémes descriptifs.
Ce biais de triangulation s’est produit puisque nous sommes novices en analyse de
données qualitatives. Notre manque d’expérience s’est fait ressentir dans la sélection
des articles. Lors de celle-ci, nous avons choisi d’exclure 1’article de Luchauer et
Shurtleff (2015), car il traitait autant d’exercices de haute intensité que d’activités
récréatives. Les participants de ces deux catégories n’étant pas différenciés, cela aurait
ajouté un biais lors de 1’analyse puisqu’il ne répondait pas a nos critéres. Le fait qu’ils
n’utilisent pas la méme méthode de récolte de données nous a conforté dans notre choix.
Pour nous, les participants ne s’expriment pas forcément de la méme manicre lors de
focus group que d’interviews individuelles. Cet article est comparable avec les trois
articles de cette revue, mais plusieurs biais sont en jeux et nous avons préféré les éviter.
Cependant, en le relisant, nous avons constaté que notre décision était discutable. Afin

de limiter ce biais, nous 1’avons utilisé pour le confronter a notre étude.

En dernier lieu, nos préjugés peuvent étre un biais lors du codage si I’analyse se réduit a
nos croyances ; nous risquions ainsi de passer a coté de données utiles. Afin d’éviter au
maximum cette restriction, nous avons écrit nos préjugés, préalablement a 1’analyse des
textes, afin d’en étre conscientes et d’essayer de ne pas s’y restreindre (annexe V, p.
XIII). Plusieurs éléments codés ne faisaient pas partie de nos préjugés. En particulier,
les aspects concernant la construction de soi, I’importance des modeles, I’espérance et la
construction d’une vie future. Cela montre que nous sommes restées ouvertes d’esprit.

Le codage peut étre en soi une source de biais. Malgré une triangulation, nommer des
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codes reste une étape subjective qui s’interpréte différemment selon les individus. De

plus, notre niveau d’anglais a pu interférer sur la compréhension du texte.

7.3.2. Des articles retenus

Un point négatif de nos trois articles est I’hétérogénéité de la population. Il n’y a pas de
distinction entre les paraplégiques et les tétraplégiques, ni entre les 1ésions partielles ou
complétes ou encore entre les sexes. Les résultats sont donc plus difficilement
transférables a la pratique puisque nous ne pouvons pas savoir si une motivation est plus
présente ou absente chez un certain type de LM.

Un autre biais est le recrutement. Dans les articles retenus, il n’a été effectué que dans
des lieux ou les LM pratiquaient déja une APL. Cela peut influencer les résultats.
Finalement, la triangulation est tardive ou absente dans deux des trois articles. C’est un

biais important a prendre en compte, car il limite la validité des résultats

7.4. Implication dans la clinique

Les motivations sont de diverses natures et donnent différentes énergies. On note que
certaines d’entre elles peuvent étre dangereuses, car elles risquent d'engendrer de la
déception, alors que d’autres sont récompensées et entretenues par des satisfactions
physiques, psychiques ou sociales. Les thérapeutes sont encouragés a agir sur ce

deuxieme type de motivation.

Les professionnels de la santé doivent mettre en avant les forces propres a chaque LM.
Avoir confiance en ses chances de réussite permet d’envisager I’APL avec plus de
sérénité puisque cette activité n’est plus synonyme de défaite. Il est pertinent de se fixer
des objectifs simples, réalisables et fixés dans le temps. IlIs permettent d’objectiver les
progres effectués. Les thérapeutes peuvent aider a la mise en place de ces objectifs afin

qu’ils soient adaptés. C’est un excellent moyen de rester motivé dans I’APL.

La visualisation du déroulement d’une APL peut étre problématique pour une personne
LM depuis peu de temps. Le soutien d’une tierce personne est important, car il aide a
s’organiser et a comprendre les étapes qui vont permettre le bon suivi de I’APL. Les
thérapeutes peuvent remplir ce role. Ils sont en mesure d’aider a comprendre les

potentiels signaux d’alarme que le corps peut lancer lors d’un effort physique.
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Finalement, les thérapeutes sont encouragés a créer des moments de rencontre entre
LM. Cela permet I’échange d’expériences liées a la situation de handicap. Le faire dans
un cadre d’APL de groupe donne ’occasion de trouver un modele ou de devenir soi-
méme le modele de quelqu’un. Cet aspect revient de fagon récurrente. C’est un élément

motivationnel trés fort qui permet de se sentir accompli et d’avoir de 1’estime pour soi.

7.5. Pistes futures

Cette ¢tude permet de mettre en évidence les éléments incitant a la pratique d’une APL.
Cependant, la population sur laquelle est basé ce travail est trés vaste. Il serait donc utile
de différencier de manicre plus spécifique la population de LM puisqu’il y a
probablement des motivations différentes selon I’individu. Cela permettrait de mieux

comprendre la relation des LM face a I’APL.

Certaines ¢études ont déja répondu partiellement a ces questions. L’étude de Rauch et al.
(2013) releve des différences motivationnelles entre les hommes et les femmes. Les
hommes sont plus intéressés par la compétition et les AP individuelles alors que les
femmes favorisent des activités de groupe. L’article de Kehn et Kroll (2009) a
investigué la différence entre les LM actifs avant la 1ésion et ceux qui ne 1’étaient pas.
Les auteurs ont constaté qu’avoir été actif avant la Iésion est un facteur peu probant
pour prédire le taux d’ AP post-Iésionnel. Ces études apportent des premiers éléments de
réponse qui méritent d’étre approfondis. Ils illustrent bien que les motivations varient

selon les individus et ne sont pas forcément prédictives par un ancien comportement.

Un autre aspect pouvant étre approfondi est celui du recrutement de la population.
Celui-ci a été fait, dans chacun des articles, dans un environnement actif. Il serait
important d’effectuer une étude avec une population plus hétérogéne afin d’inclure a la

fois des LM actifs et passifs. Cela permettrait d’avoir un regard plus objectif.

8. Conclusion

Les LM vivent de plus en plus longtemps avec leur 1ésion et expérimentent donc de
nouvelles complications liées au vieillissement. A cela s’ajoutent les effets secondaires

liés a une vie plus sédentaire que dans la population générale. Cette situation diminue la
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qualité de vie des LM. Pour ces raisons, il est important de les encourager a rester actifs.
C’est pourquoi nous avons cherché a identifier les facteurs motivationnels qui les

incitent a pratiquer une APL.

Trois thémes analytiques sont ressortis, lesquels nous ont permis d’avoir une vision plus
approfondie des motivations intrinséques aux LM. Pratiquer une APL leur permet de
prendre soin d’eux, tant au niveau physique que psychique. Elle leur donne la possibilité
de se forger une nouvelle identité et un nouveau réseau social. Finalement, les LM usent

de combativité et d’optimisme pour se construire le plus bel avenir possible.

Cette revue donne des pistes aux professionnels de la santé pour aider les LM a avoir un
taux d’AP suffisant. Méme si plusieurs articles ont traité de sujets proches a celui de
cette revue, des recherches futures doivent encore étre effectuées afin de mettre en
lumicre d’éventuelles différences de motivation selon des populations de LM plus

spécifiques.
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Annexe II : équations de recherche

Moteur de recherche

Equation finale

Nombre de résultats

PubMed

« spinal cord injuries » AND
« physical activity » AND «

motivation »

N=18

PsycINFO « spinal cord injuries » AND | N=122
« physical activity »

CINHAL « spinal cord injuries » AND | N=15
« physical activity » AND «
motivation »

PEDro «spinal cord injury » AND | N=30
« physical activity »

Cochrane « spinal cord injuries » AND | N=10
« physical activity » AND «
motivation »

Eric « spinal cord injuries » AND | N=3

« motivation »

(17.01.17)




Annexe III : sélection des articles

PubMed

PsycINFO

CINHAL

PEDro

Cochrane

Eric

Résultats

Lecture
résumé

Exclus

N=18

N =122

N=15

N=30

N=10

N=3

Lecture
résumé

Retenus

Critéres d’exclusion a la lecture du titre : hors sujet, ne traite pas des LM ou pas

intégralement ou sur des animaux, quantitatif, revue ou étude pilote

Critéres d’exclusion a la lecture du résumé : hors sujet ou quantitatif

Critéres d’exclusion a la lecture du texte entier : hors sujet (Rauch, 2013), AP de haute

intensité et focus group (Luchauer, 2015)
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Annexe IV : grille Coté et Turgeon

(Grille Coté-Turgeon)

Figure 1 : Grille de lecture critigue d'un article
de recherche qualitative en médecine

Oui

MNon

Lintroduction

1- La problématique est bien décrite et est en lien avec 1'état actue] des
CONMAISSANCES,

2- La guestion de recherche est clairement énoncée et est pertinente
pour une echerche gualitative (ex @ processus de prise de décision,
relation médecin-patient, expérience de soins).

Les méthodes

3- Le contexte de I'éoade et le rile des chercheurs sont clairement décrits
{ex : milien dans lequel se déroule ['éoade, biais).

4- La méthode est appropride & la question de recherche
(ex : phénoménologique, théorisation ancrée, ethnographique).

3- La sélection des participants est justifide
{ex : informateurs-clés, cas déviants).

G- Le processus de recueil des informations st clair et pertinent
fex : entrevue, groups de discussion, saturation).

7- L'analyse des donndes est crédible
(ex : triangulation, vérfication auprés des participants).

Les résultats
B- Les principauy résultars sont présentés de fagon claire.

G- Les citations favorisent la compréhension des sésultats.

La discussion

10- Les interprétations des résuliats sont vraisemblables et novatrices
11- Les limites de I'étude sont présentées (ex : transférabilité).

La conclusion

12- La conclesion présente une synthése de 'étude ot des pistes
de recherche sont propodées,
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Annexe V : nos représentations

Nos représentations quant aux motivations ressenties par des patients LM adultes pour

pratiquer une APL sont:

e santé

e surveiller son poids

e bien-étre

e se donner un objectif intéressant, revalorisant

e compétition avec soi, se prouver quelque chose, challenge

e 1image de soi/ estime de soi

e remplir la journée

e avoir envie de refaire du sport comme avant (s’il était sportif)
e rencontrer des gens

e sentiment d’appartenance

e participer a la vie de famille (p.e endurance avec les enfants)

Il s’agit de nos a priori. Nous les avons regroupés dans les trois catégories suivantes :
hygiéne de vie, estime de soi et socialisation. A noter que nous n’attribuons pas plus

d’importance a un groupe plutdt qu’a un autre.
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Annexe VI : analyse de la qualité selon Coté et Turgeon

ITEM

Wahman

Perrier

Papathomas

L’introduction

1- La problématique est bien décrite et est en lien avec

I’état actuel des connaissances.

oul

oul

oul

2- La question de recherche est clairement énoncée et est
pertinente pour une recherche qualitative ( ex : processus
de prise de décision, relation médecin-patient, expérience

de soins).

oul

oul

oul

Les méthodes

3- Le contexte de 1’étude et le role des chercheurs sont
clairement décrits (ex : milieu dans lequel se déroule

I’étude, biais).

oui

non

4- La méthode est appropriée a la question de recherche

(ex: phénoménologique, théorisation ancrée,

ethnographique).

oui

oui

oui

5- La sélection des participants est justifiée (ex:

informateurs-clés, cas déviants).

oul

oul

6- Le processus de recueil des informations est clair et

pertinent (ex : entrevue, groupe de discussion, saturation).

oul

7- L’analyse des données est crédible (ex : triangulation,

vérification auprés des participants).

non

non

Les résultats

8- Les principaux résultats sont présentés de facon claire.

oul

9- Les citations favorisent la compréhension des résultats.

oul

oul

oul

La discussion

10- Les interprétations des résultats sont vraisemblables et

novatrices.

oul

oul

oul

11- Les limites de 1’étude sont présentées (ex :

transférabilité).

oul

non

La conclusion

12- La conclusion présente une synthése de I’étude et des

pistes de recherche sont proposées.

oul
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Annexe VII : tableau récapitulatif des articles

Wahman Perrier Papathomas
Titre What promotes physical Narrative environments and | Understanding physical activity
activity after spinal cord the capacity of disability participation in spinal cord
injury? An interview study narratives to motivate injured populations: Three
from a patient perspective leisure-time physical narrative types for consideration
activity among individuals
with spinal cord injury
Date de Avril 2006 Aolt 2013 Aot 2015
publication
Lieu Suede, Stockholm Royaume Uni, Londres Royaume Uni, Londres
But Identifier les facteurs Identifier les facteurs Identifier les facteurs promoteurs
promoteurs de I’ AP chez les promoteurs de I’APL chez de ’APL chez les LM
LM les LM
Population LM LM d’un programme LM actifs

d’activité physique

Méthode de
recrutement

Recrutés parmi les participants
d’un programme structuré
d’AP

Recrutés dans le méme
centre de réhabilitation
active

Recrutés parmi les participants
d’une étude plus large traitant de
la santé psychosociale des LM

Collecte de

Interview semi-structurée

Interview semi-structurée

Interview semi-structurée

données
Type AP (pas que les sports APL dans le méme centre Pas spécifié
d’activité traditionnels), essai de de réhabilitation active
physique d1fferente§ activités
(handcycling, groupe de gym
et de marche)
Résultats Quatre thémes motivant 1’ AP Trois types de discours: Trois types de discours:
- Utiliser des stratégies - Restitution - ’exercice est la restitution
cognitivo- comportementales | - Chaos - I’exercice est la médecine
- Trouver des solutions de - Quéte - ’exercice est une rédemption
soutien environnemental progressive
- Explorer les motivations
post-1ésionnelles
- Trouver de nouveaux cadres
de référence
Conclusion 11 est important de comprendre | Dans un méme L’identification du type de

quelles sont les motivations
pour chaque individu qui les
poussent a faire une AP.

environnement trois types
de discours motivationnels
cohabitent.

discours aide a la compréhension
du processus motivationnel.
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Annexe VIII: population

POPULATION Wahman | Perrier | Papathomas
Hommes 12 10 21
Femmes 4 4 9

Age 21-61 |[21-65 |18-65
Paraplégiques 8 12 -
Tétraplégiques 8 2 -
Complets - 8 -
Incomplets - 6 -
Année(s) apreés lésion 2-41 1-7 1-28
Mariés 6 - _
Employés ou étudiants 9 - -
Rentiers ou congé maladie 7 - -
Etudes secondaires 12 - -
College universitaire ou université | 4 - -
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Annexe IX : code couleurs

Wahman

Couleurs Codes

Jaune Rencontre entre LM
Orange Avoir un role modele
Vert Espoir

Saumon Organisation
Mandarine Avoir un but

Lavande souligné

Feedback

Aluminium Bienfaits de I’AP

Violet Expériences pré-I€sionnelles et leurs souvenirs
Turquoise Acquérir de nouvelles connaisances et capacités
Ecume Accepter la dépendance

Printemps Intégration dans la société

Fraise Indépendance

Prune souligné

Etre un modéle pour les autres

Vert citron

Esprit de compétition

Mirtille souligné

Identité

Trefle souligné

Avoir des responsabilités

Perrier

Couleurs Codes

Jaune Role de I’AP comme moyen de guérison
Vert Espoir

Bleu Se sentir comme avant

Orange Role de I’AP comme moyen de prévention
Mandarine Avoir un but

Raisin souligné

Minimiser la situation

Marasquin souligné

Se focaliser sur le fonctionnel

Lavande

Feedback
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Vert tréfle

Bien-étre

Rouge

Etre engagé

Violet

Améliorer la santé

Jaune Citron

Rencontre entre LM

Printemps

Intégration dans la société

Minuit souligné

Rien n’est impossible

Moka souligné

Avoir un modéle

Chwing-gum Esprit de compétion
Magnésium Lutter contre la dépression
Turquoise Aquérir de nouvelles connaisances et capacités

Prune souligné

Etre un modéle pour les autres

Plomb souligné

Bien fait de AP

Ciel

Expériences positives post-lésionnelles

Mirtille souligné Identité

Papathomas

Couleurs Codes

Vert Espoir

Jaune Role de I’AP comme moyen de guérison
Rouge Etre engagé

Bleu Se sentir comme avant

Orange Role de I’AP comme moyen de prévention

Vert trefle souligné

Bien-étre

Violet Améliorer la santé

Aqua Acceptation

Fraise Indépendance
Magnésium Lutte contre la dépression

Cayenne souligné

Rien n’est impossible

Prune souligné

Etre un modéle pour les autres

Mandarine

Avoir un but

Noir souligné

Optimisme
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and the clinical experience of the authors. The guide
was piloved on two test interviewees and subse-
quently modified. Eleven of the interviews were
performed at personal meedngs. Five interviews were
carried out by telephone for pracdcal reasons. To
cnhance validity, rephrasing and interpredng of
questions as well as clarificarion, confirmaton
and summarising techniques were used [38]. The
interviews were mape-recorded in full and afrer
cach interview the mapes were mranscribed verbarim
(see Figure 1).

Daea analysis

The analysis was conducted in six steps. (i) First,
rranscribed interviews were read through to gain a
general picrure of the material. (i) A preliminary
soring of sratements relevant o the aim of the stady
was made. (iii) Information was examined w dis-
cover paterns of regularity. Smtements with similar
content were grouped and subsequently arranged in
themes. The conment connectng each theme was
defined described and then cross-checked sewveral
times with the original interviews before anzlysis was
considered sarisfacrory. (iv) The reciprocal relations
of the themes were scrutnized to avoid owverlap.
(v) The themes were labelled according to content.
(vi) Specific quorations were chosen to illustrare the
general implications of each theme.

To increase validity, two of the authors (KW and
GB) conducted the analysis of the first four inver-
views step by step, first separately and then vogether,
and consensus was reached concerning the coding
scheme. The last 12 interviews were directy coded
according 1o this scheme. Thereafier these authors
discussed alternative interprerations concerning the
cmerging factors. Finally, an uninirated rescarcher
audited results as regards claricy.

The interviews were conducted in Swedish. In
order to preserve meaning of the quotes the
rranslation was made by a bilingual person.

z Wt moa your afifude bo plymcsll achvity beloee injury®

A W prosgias parhopation in physcal vy posl ey T

B W e e angeeance i (e dstarteerag Rachae 0 o
bl [ 3 Aly B LSy OF pREicudly T

Figare 1. Interview guide.

Resules

Dara clustered into four main themes of factors that
promote participation in physical activity. These
were! using cognitve and behavioural swaregies;
finding supportng environmental solutions; explor-
ing motivarion post injury; and capruring new frames
of reference. Findings were concordant across
subjects. Mo obvicus differences related to socio-
demographic factors were found (see Figure 2.

Using cognitive and behavioural strategies

This theme comprises various cognitive and beha-
vioural straregies used o get into physical acrivioy.
Conversely, dysfuncdonal thoughs and behaviour
act as barriers. This theme includes the following
main factors: finding a role model; creating routines;
goal seting; acquiring new knowledge; recalling
previous expericnces; o exposure and accepting
aseistance.

Finding a role sodel

Raole modelling includes smengthening onc’s sclf-
cfficacy and self-confidence by idendfying good
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examples among other people with SCIL Meetings
berween those who are recently injured and those
who have been injured for a longer dme constimte
opportunities whereby one person becomes a role
model for another. However, the ‘role model”
phenomenon does nor arise by defaulr, bur rather

It rurned out to be the clagsie sitnation af what 1 thought
wis mmpossible. 1 mean | was seally sure that certan
things just couldn't be done. The staff at the hospital
did try o explan that people with my level of injury
usually do it this oo that way. 1 thought they were talking
ol the top af their heads, and then when 1 got there {to
a camp argamised by a patient asoczation) 1 actually
saw it with iy own eyes and then 1 bad to believe it
[Interdewee 14}

Crearing rourines and goal serring

encouraging feedback., ‘'Inwernal’ feedback is ex-
cmplified by thenexperiencennd ey posidveneifiecs

nnchonalanenemyt Exoemal’ feedback is exem-
plificd when others acknowledge the success of the

;

For example,

|

ot a seal kick, (Intesviewee 4]

Recalling previons sxperiences and doguiring retw
Enpwoledpe

In order w bring forth enthusiasm for physical
activity, memorics are often recalled of prior positive
expericnces connected o such actvity. This con-
scious recall of memories includes the feelings of
strength, happiness and stamina, which consdmute a
concrere support o go from thoughts o action.
However, prior experience is often insufficient
when conditions change so drastically such as is the
case after SCIL0 New knowledge is required abour,
e.g., how the body now reacts oo different types of
physical acrivity and which ypes of equipment are
suitable.

Well, it's the memary of how it felt when you wene in
good physical shape, when you are on & roll (that
geoerates mativation). The memory of that feeling, 1
suppose. You feel strong, vou just fiy up the hills and
that. (Interviewes 12}

To exposure and Gocepring assErance

Physical activity before and after injury, by necessiny,
will differ considerably. This necessitates acrually
wying out acivides in pracrce. Takingoparovin
different forms of physical acrivities somerimes
requires accepting assistance. To develop one’s
physical ability with professional support in a secure
sciing is an important step o finding the right

1 always have to try. 1 have to try otherwise I'l never
wnew whether or not 1 can do it (Interaewes 75

I've come to sealise that 1 need some help and so 1 have
o accept it in those sfmeations. {[ntervicwer 4]

Finding environmental solutions

Environment in this conpext refers o all factors
oumside the person thar may promote the possibilioy
of participating in physical activity. It encompasses
living conditons, the social network, accessibiliny,
social smucmire and legisladon. The main envi-
ronmental facoors were: increasing sufficient accessi-
bility; social supporting; arrange equipment and
funding.

Tncreasing accessiliry

The car is an impomant means o OVELCOMme
commurting problems. Otherwize, insufficient acces-
sibility, e.g., extensive geographical disrance, limited
rransportadon and inaccessible premises, will con-
stmupe considerable or even insuperable obscacles.
The geographical discance beocomes a  problem
partcularly if one lives in a rural arca. Summer
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season with dry and warm weather is reported as
facilitating. In contrast, cold and wet weather hinder

phiysical activity.

Warm weather is impoertant, it is among the most
immportant. Then it doesn’t oeed to be sunny outssie.
1 exercise in the evening, that = the best time.
[Internewes 5)

Social supporr

A supportive person who encourages and'or provides
assistance is an imporant soEleEy D0 OVErcome
barriers. Support can consist of, c.g, relief from
houschold chores or o have exercise pariners. BEing
a member of 8 team is also experienced as promot-
g0 Likewise, generally positive and open amitudes
from other people in connection with physical
actvity are of importance.

Just that peaple around you have a posative attitude, that
usually helps really a lot. (Interviewer 3)

Arrasnge equapmens and funding

Availability of suimble special equipment supports
the inwention e pardcipate in physical actvity.
However, it was reported that rypically such equip-
ment is often expensive and difficult o find. These
conditons, along with strained privare finances, have
1 negarive impact.

1 have hiad pretty good personal finances, not hoory bat
1 hivoe managed. 1 have been wocking all the time and 1
have managed to priocitise this sl (special equipment
for physacal activity] and wheelchaars, It is impostant in
everyone's lifie to have good personal finances so you can
do things. (Interviewee §)

Exploring motivation post injury

(e key factor is finding motives that act as driving
forces for physical actvity. In the mismatch berween
the vision of how things could be and how they are,
such a driving force may emerge. The intervicws
vielded several modves for pursuing physical activity:
gaining and maintaining independence; experiencing
health and improving physical appearance; becom-
ing a role model; becoming competitive; establishing
a self-image as physically active; experiencing plea-
sure; becoming part of a social neowork and being
needed.

I think you probably, well, SIS SEEISEE
where the individual kimsell sees the paint of exercising,

e Lixe, if 1 put some effort mio this then my
situation, which 1 think i Fifly hopeless, will az least
become a bit less hopeless. 5o vouw have o start at that
end. (Interaewes 14}

(Faisiing and mainfaiing independeice, experiencing
Fealth and tmgroving plysical agpearance

Likewise, recollection
of ill health related wo the injury as concrasted with

being as indenendent as possible and not having o ask
| uit for everyday life and po wocke It's like
floarball. I'm not imterested in becoming a world
chumizen, it just keeps me in shape so that mv evervday
eSS S I orviowe e )

Becoming a role modsl

The role model concept encompasses not only havibg
a role model but also o being 4 role model oneself.

oode model], because that"s biosy if was for me. 'When [ was

newly inpared and socupatinal theragests and physaos tned
o explam different things and show me how people with
amjurics ke mine did it it wasn't really beliovable, It 15 not
helievable until you actually see it Whn vy peltoaitas g
mmmwmmmmm

favour for ik, (Interviewee 14)

Reing comperitive and enablishing a sel-image as
phvrically active

Prior to injury, the will to perform and compete may
have been an integral part of life. If the will is still
m:nmmuulfmmtuﬂnnmﬂhumumu
IMMW

As [ osaid T get o kack. I'm a compelitive sort al person
and
daatma, Go fos il (Interviewes 3}
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Lise 1 s fure 1 L s vers
; o § ET ingwise, 14 il
A F s o4 % L Ureacky,

when 1 was stll in the hespital DESSSEENERE Sl

thiat it was up to me (to be physically active), but then it
was more o question of a fight for @ worthehile Life.

[Internewes 14}

Experiencing pleasure and becoming parr of a secial
netevark

To experience the jov of physical actvity, and to be
included in a social nemwork coreelared with these
activities is reported a8 being a further motivatonal
i ¥, 1 L } i i
00 VoU, £.g., vour weam-martes o Smily members,

theiz dad in working gnder, (Intecviewse 6)
Capturing new frames of reference

Many 5CI-related social and medical consequences
hamper the abilicy to participare in physical activity.
Capmuring new frames of reference include: learning
e live with narrower physical marging; learning
e read your body: acquisition of new physical
strategics.

It akes ime o leam how bodily signals, sensations
and reacdons now should be understood and how
movements can be made. The physical capaciy, as a
rule, is diminished post injury. It takes fime o learn
how hard the body can be pushed withour getting a
backlash such as an injury or infecton. Pardeipants
rypically describe that periods of physical inactivity
post injury lead o more severe losses in body
srrengrh and stamina than pre injury, as well as it
rzking longer to restore lost capacity.

You leam & you go om, over some periods 1 haven't
e enigh exereise. Then 1 lost a lot of ground and
it"s been harder to get going again. Over some periods
1 trained too much. 1t was okay for a while and then 1
noticed  that my body was packing up and 1 owas
completely worn out and after that it took mayhe
weeks to get back moto shape. 500it%s been through
experience, I've leamt 1o pay attention to the signals,

[Internewes 4)

DMscussion

The soedy design was chosen for two reasons. First,
according to Merriam [36], the qualitadve case study

design is well suited for understanding and inter-
pretadon of evens and phenomena. Second, the
intention was to focus specifically on the patent
perspecdve, something, which favours a qualitative
approach.

The partcipans were recruited from an interven-
ton program for physical acoviry. A fundamental
idea within gqualitative rescarch is w allow the
phenomenon under sdy o emerge on it own
premises, making it imporwant that the participanis
actually had experienced the process in focus of the
study. One potenmal disadvantage of the participants
being recruired from such a programme might be a
certain selection bias, Persons not included are those
who are alrecady physically active and who do not feel
that they need any support and those who have notyet
considered physical activity or who do not wish o be
phygically active.

The finding that environmental factors affect the
possibility of partcipating in physical actvity is in
accordance with earlier studies. Likewise, the impor-
tance of social support and private finances corroborane
findings of previous snudies [20,21,23,39].

In our material, it appears clearly thar role models
are imporrant facilivarors for pardcipation in physical
activity. There is scarce documentation on this
subject. However, a few smudies [25,39] have showm
that an important introductory agent o physical
activity participation was other people with disabil-
idies thar already were physically active. The present
study underlines the fact thar role models are
instrumental for promoting physical acrivity afier
S5CIL. The great value partcipanss placed on the
aspect of becoming role models themselves was
especially norable. To be able to share srioodes,
experiences and knowledge with others was a source
of satsfaction. In that way their belief in their owm
ability was strengthened. Kinne er al. [40] hawve
showm that high exercise self-efficacy together with
low motivational barriers was a predicror for exercise
maintenance. Their conclusion was thart one m-
porant  factor when encouraging people  with
physical dissbilities 1o sustain exercise, is effors
increase motivation. There is a need within rehabi-
limation to develop structured systcms Do cncourage
people o become role models.

This smdy demonstrates that participants used a
number of acdvity-promoting techniques, both
cognitve and behavioural. The impormance of being
able 0 measure positive progress and changes is
underlined. This is also pointed out by Washbum
er al. [41], who state thar an insmument thar provides
the opportunity to measure levels of physical actvicy
for persons with physical disabilitics can have great
pedagogical value.

The positive correlation experienced beoween
physical activity and independence as a srong
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During the analysis, the findings were regularly presented to
the seeond author, whom acted as & “eritical friend’". The critical
friend required the author to consider alternative interpretations
of the data, including different nareative types, structures
amnd themes. This process increased the quality and rigor of the
amalysis as the lead author had to present a clear case for the
proposed interpretations [33,34). Furthermore, the active role
played by the second author allows for transparcacy during the
data analysis [35].

M.-J. Perrier er al.

Findings: stories from active rehabilitation

As a narrative environment, Active Rehabilitation allowed for
three very different and opposing narratives o operate within
the same LTPA setting: the restitution, chaos and quest narratives
[20]. For ease of peesentation. the results of the cateporical-
content analysis will be embedded within the structural amalysis.
First, we will describe how the restitution narrative operates
with respect to LTPA, followed by the chaos narrative and finally

b the guest narrative.

Restitution narratives: LTPA as a vehide for the
restored self

Six participants constructed their stories osing a restitution
narrative (Table 1), Frank [20] describes the plot of the restitution
narrative as “wvestenday 1 was healthy, today 'm sick, but
tomorsos 110 be healthy again' (p. 77). In the context of 5C1
research, ““health” can be replaced with the restoration of
function and walking [24,25]. II is :mpmmn[ o note that amnng
ar pnm:::parm 1l‘||:. focus was d

Klﬂﬂdluﬁmalﬁainlhabud}lfnrnmn‘majcumﬂr
paralysis. Participanits who used this narrative wiewed LTPA
peimarily as & way o restose function or 1o maintain the body fora
potential cure in the fumare. The plor of the sestimtion nasrative
iself was an important motivater for individuals to get Involved
in LTPA post-injury:

I'm desperate o keep in as good shape as possible. If there's

in science or something that, that just mght
help a bit later in bife, it"s not moch good if you bet your body
o te pot or if your bopes are not strong encugh o suppoet
you of anything like that. . .1 suppose there's a huge underlving,
don't be lazy abour things because, because [ gotta keep
my body in pood shape for all reasons and for the fumere.
(Rachel}

As Rachel deseribes, the appeal of physical activity is deeply
mooted within the restitution narrative. The nareative allows
participants 10 envision a mone promising futare — one that ssrves
as the motivaton for mmllar LTPA.

As the participants” comments highlight, an important aspect
of the restitution narrative is the emphasis on the restoration of a
mﬂl_h_l&ﬁmm.ﬁc restitution narrative focused partici-
pants’ afention on the fumre, allowing them o express a strong
Mduwptw of mz Fumrc !35] Thn prulnrsupm.l af 1h|: futars

Disabal Rehabal, J005; 3502407 S08G-306G

har, (Jﬂftﬂ}

A s.mmd cnpmr_'.- td the rcsu.muu:un naﬂmw

Lhave gotten much beter since v been bere, much stronger.
You know, my sctual movement, ‘cause [ can't move this
foot at all and this one [ can move the foot but not the oes.
And that's what you use for balance. But the scrual muscle
1 haven't seen for & long tme say, ~"Oh God, you're walking
S0 much betier”, so | have goifen much Delier since.

improvement to, ¥ou know, Keep going. (Janc)

As Jane's comments demonstrate, the desire for a restosed
self and body, as concepiualized by Charmaz [37) and Frank [20],
was the motivator for LTRA, monitoring the bedy's function

itation, However,

1b|: commitment o Lhc pre-injury !Lﬁ:., mcdm the past, limits
participants from cxploring other types of LTPA, namely adapted
SparL.

I quite enjoved running: well vou doa't get adapted running,
like you don't get adapted vachting. You pet adapted saow
sports bat it just looks like such a [jolke] wo me rght now.
Maybe in five years I°Il get a bit bored and go, alright then,
I'll try it and then you know, we can go. But ['ve just got no
imterest in adapted sport. [ don't come here for the excrcise,
1 came bere foe the rehabilitation potential_ (Don)

As a narrative eovironment, Active Rehabilitation sopposted
participants’ use of the restitution narrative. The uniqueness of
this environment, when combined with the restitntion narrative,
drew the participants in the restitution narrative to maintain
participation in LTPA.

I've always been deterraned, | will beat it and | will walk
apain, despite the doctors saying otherwise, Some of the
doctors say with my attitade I could beat i, but then other omes
are the complete opposite and try 1o knock you down all the
time and that's what this place [Active Rehabilitation] kind

of, it's different becawse apbing's inpossible 10 them and

Jhex're doing the sord of thines that | wand to do, they're
Seorking with the suff that doesn't work rather than gyvery-
sbese elar just wanie o work with your upper body and
teach you wheelchair skills and stoff lke that, which isn"t what
I want w do, sort of thing.. I actually enjoy coming here
amnd speaking to other people that are in the same sort of
sttuations as you is good and SbEe e ey e e
noersally, mot like you're different 1o anyoac else. o)

As John comements, Active Hehabilitation and iis trainers
focus on restoring &s much function as possible; in wrn, this fis
with the story these participants tell about their SCL namely that
of restoration.

The restitution rarrative was further supporied in this narrative
enrvironment throagh the presence of peers. Contrasting the self ts
peers who wese scen as “worse off” strengthened the commit-
ment o LTPA becaunse participants believed they had the physical
function necessary 1o festore aspects of the self i the fonaee
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I think you can relate to that, because you've been through it
and you can see, [ can cerzinly sec that, there are a lot of
Pawle out these wiosse off than me. mww

Like Kal, Jane also expressed making dowrward comparisons,
particularly during her post-injury rehabilitation:

They were very important sctually and 1 did feel incredibly
lucky, Sesing other people, that's, it's probably a millimetre
againgt me being in the same position. UmEndaEmGn
| realized that | could impeove and others couldn't, it made me

st ySEl e | Janc)

Once at Active Rehabilitation, connecting with peers who wer
mn rmf!'m:q:d 1h|: restitation rmrra:uvc.. W

alizatl he made oote
of his own functbonal and increased his desire o
continge mm I11|:Imd En:r 1h|:- rm:uuunn na.rram-n. BeLts

tdmnwﬁ wmrl m.l.l.a.lsu.tm
could_happen to the self Of they chose to be physically active
{upmrd uﬁrmfwmm r38] Wm

Disability narratives and LTPA 2093

story, she often shifted between the past and present with no order.
Indesd, bth the structure and content of Emilie's story fit Frank®s
chaos narrative [20].

Based on the plot of the chaos narrative, we would not expect
an individual who uses a chaes narrative o sccess LTPA that
extends beyond physictherapy. In living by the plot of Frank's
chaos narrative, Benilie's peeliminary and dominant experience
of tme was as an cmply present in which she felt helpless.
Thus while the future motivaied those in the restitution narrative
proup o maintain involvement in LTPA, in the chaos narrative
thers is po futare; hope and possible fotune selves ase loat as the
future becomes an extension of the peesent chaos [25].

If the charscteristics of the chaos narrative, such as the plot
would mot motivate LTPA, then why did Emilie get invelved
in LTPA? Contrasting Emilic's interview to past narrative
research with individuals who express a chaos narrative [23.41)]
revials how the supports in Emilie’s environment played a role in
the introduction of LTPA post-injury. Bmilie has a close family
friend who s extremely involved in ber life and assisis Emilic
with her daily affairs; when Bmilie's physician recommended
Active Rehabilitation, she had social supports in place o facilitate
her access to the program. Thus she initially accessed Active
Rehabilitation because important others recommendsd she went.
In narrative wreckage the present chaos and angst prevents an
individuals from constrwcting a coherent future [40] and therefore
the body “is swept along, without control'' [26]. In this chaos,
Emilic went along with what others had insisted she do. This is
not to say that Emilie woold have gooe to just any activity

Emalie preferned o engape in LTFA, and

As past authors suggest [37,39], our participants that used a
restifution narrative expressed an attachment o the future in
the foem of a restossd self. The future orientation of this narrative
mtivated continoed engagement in LTPA and moee specifically,
in marrative environments that supported the wse of a restitution
narrative by listenine o individuals discuss the hope for a
cure. These participants were contimwously involved in Active
Rehabilitation as opposed 1o other LTPA, like sporis. Thisse
participants felt that engaging in LTFA like sport would establish

Because these individuals
facased on restoring function and working towarnds a cure for SCI,
the potential for these participants to develop other identities
through participatbon in LTPA, such as an athlete or friend, are
Timited.

The chaos narrative: ruminations on the “lost self”

In contrast 1o the restitution narrative, the chaos narrative's plot is
one with no order [20]. There is no clear beginning, middle and
end; the individual experiences extreme suffering and cannot
imagine life ever improving. Given the disarray and lack of a
clear  storyline, Frank [20] refers po chaos narratives as
“mon-narratives'’. Ofien, these individuals will express the loss
of hope and identify life as lacking a purpose [2640]. In most
cases, an individual who wses the chaos nasrative likely would
not sccess LTPA programs in the same way that those in
the restifution marrative would. One participant af Active
Rehabilitation, Emilie, used a chaos narrative when describing
her life post-injury (Table 1). Emilic began by dwelling on her
pre-injury self as a happy and active individual, a stark coatrast
from her present self. Indeed, Emilic described her present self
as trapped in a chale, sbek and constantly in pain. Moreover,
she could mot see a future with happiness in sight because of
her peesent body. Emilie's present, and therefore, futre were
dominated by feelings of sadness as she envishons a never-ending
cascade of pain and health problems. As Emilic described her

by reminding her of the life she'd lost

Someone's, it's better than me and [ feel sad. "'m in the
wheelchair alright, but have people better than me. Amnd, T feel
sad. [ don't like i, to see, when I'm in the gym and some
people bad than me and try to do something and they not going
1o do it it*s hard. It's very hard o see, very, very hard. (Emilic)

While Active Rehabilitation beld events where its clients could
mingle and chat with other clients, training often occurred either
alone of in the presence of one other individual with SCT in the
room. The semi-private namre of Active Rehabilitation ensured
that Eermilbe would have minimal exposure o others with SCT; asa
result, Active Rehabilitation became a therapeutic environment

I fwer. As she atiended sessbons, the positive feedback given by

The people here, it's very kind and very [friendly] and you
know, when you do something for the first time and the people
say, you're very good, and you say V'I'm very good™ [smdled).

Emilie)

By challenging Emilie's perception of her body, and bearing
responsibility to witness her stories, this environment and the
people in it allowed Emilic o ]l & new story — namely one in
which shie could be “'able’’. In telling a different story and
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in the restitation narrative, the chaos narrative was nod the
motivating factor in maintaining her LTPA. Rather, Siwssote
fespate from the chaos and turenodl that was a result of LTFA tha
motivated her t continue participating in Active Rehabilitation,

M.-J. Perrier eral.

The quest (narrative) for LTPA

Seven participants constructed their experience in SCI using the
quest narrative. In contrast o chaos and restitotion narratives,
quesl narratives vbew disability as a challenge with something to
kﬂn Wﬂhmﬂtw [21]] ﬁnmmg participanis, this

wmmm As with pﬁﬂnmpmm that
expreased a restitution narrative, LTPA was seen &8 instromental
for health post-injury and therefose, Active Rehabilitation was
sccessed for its functional benefits. As a coatrast, those i the
quest narrative were open o exploding other types of LTPA, such
as such as sport and outdoor activities. Thus while health was
an impostant motivator o attend Active Rehabilitation and engage
im LTPA, the plot of the guest marrative allowed other tvpes
of LTPA, such as spofl, o be acoessed lf_
i GG G s El el R, cojoyienl, conacciion
with injured peess and the development ol positive expericnces
post-8CIL:

I've met some amazing people throogh being involved in
tennis for me. BEngmvlvsdinagnrs. ' also gol pol you
out there oo, ‘cause you don't often, um, well at home back in
[eity], I don't meet many othber chair people when I'm oo
When you're, when you get out of hospital vou're sor of, on
yous owi and sort of, you um, w0 I8 been grest to meet other
people with similar injuries. similar backgrounds, just being
thrown in this siteation and having 1o go through the same soet
of things, o talk to is um, so | met amazing people throwgh i
My network las been great through physical activity. (Alan).

In contrast o those who expressed a restitotion narrative,
participants who used a quest narrative group focused primarily
ona the present self. In line with the plot of the quest narrative,

L]I,a, 111 coatrast o pa:umpanu wbn u-wi a restiution narrative
and saw a future self that was based on the past self, participants
who uwsed a quest narrative made comments gupporting the

development of g new sell who could make 3 difference in the
mmm Prnm ﬂu* rcspuxn 1h|: guest narrative nw

A key characteristic of the quest narrative s the *commumni-
cative body'' [20]. While bodics that tell restitution narratives
are mopadic in their relationships, communicative embodisd
individuals seek out connection with others with SCI and go ghare
their kpowledge. Participants like Jim made comoments that
support bm'-' the comenunicative body W

[20] ]'-'uc mamplc having c:tptrn:rm:d dnpmsﬁmﬂ p-:u-um_mr_'f
l-m mprmwi the desice 1o voluntecr with an organization

Crisabal Kohabil. 3015; XS0 208534

| . i Hie
I had a little bit bat I've seen wosse. They come “round and
talk o yow, try to get vou for [program], thar sort of smff.
Mﬂmmu Lowgubdn’y mind doing seme velunteering for

m In tum mm:q.- nthcsc pa:nc:pnnm in d‘u-: ymlpw

‘While participants who expressed a quest marrative were open
o sport and outdoor recreation as forms of LTFA, the narrative
environment at Active Rehabilitation also motivated individuals
wiho used & guest nasrative 1o engage in regular LTPA at the centre
because of the oppormnities to connect with others. Because
of the robe of the communicative body in the quest narrative, the
opportunity to conmect with others motivated the returmn o the
program tself. While the chaos narrative found the presence of
other bodies discouraging, participants who used & guest narrative
primarily made upward identifications with individoals they felt

were_coping well with their SCls snd had pesitive amindes
Joweards disability and LTPA [38]. Indeed, Jim decided to get
imvolved with this organization because he enjoved belng active
with others who were willing to take life head on. The presence
of others fuelled the plot of the quest narrative, demonstrating
how social involvement and ETPAvESD sl o positive develss
et e st funare, above and beyond the bealth
benefis.

Discussion

This project supplements health behavieor theory by demonstrat-
ing how different disability narratives can motivate LTPA post-
imjury particularly in context of a marrative environment. Building
upon previous parrative ressarch that kighlights how dizabilicy
narratives operate within the SCI popalation [24-26,29), this
article extends the literature by highlighting how  disability
nafratives operate o motivate individuals to continue enpaging
in LTPA. While previous ressarch with the determinants of LTPA
explaing relatively low variance of LTPA among individuals with
SCI [14,16], the findings from this project suggest thar disability
narratives motivate LTPA differcatly; therefore, theoretical con-
structs may not infloence LTRA equally among different individ-
uals and in different contexts. For example, among those who
use a quest narrative, enjovment of LTPA and the opportanity to
connect with others were more important than the instrumental o
health benefits. By contrast among those who used a restitwtion
narrative, the promise of strengthening and maintaining the body
for a cure maintained individuals’ motivation for LTEA. Thercfore
it is possible that differeat constructs within these theosetical
midels may work differently bassd on the specific disabiliy
narrative and desired LTPA. These findings underscore the need
to tailor theory-based interventions to the factors that eotivate
individuals o participate in LTPA.

As expressed by the perticipants, the narrative environment
has important implications for behaviowr, in erms of bealth and
LTPA. Practitioners (ie. physicians, coaches and trainess) work
with narrative knowledge as clients' case histories are given in the
form of stories; the eoviroament provided by practitioners can
therefore elicit some stories while stifling others [43). Given the
different storics we noted al Active Rehabilitation, each with
different plots and orientation to peers with SCI, these findings
make apparent the need 1o consider what influence the narrative
environment kas on theory-based interventions as, evidently, the
environment can invite or exclude cerain stories For rxamnle
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consent form afier one of the research team had
cxplained the principal aims of the rescarch project
and offered an opportunicy to ask questions. Partici-
pants then engaged in an open-ended, semi-srrucoured
interview with the first or second author ar a location
convenient to them. Interview length ranged from 60
to 170 min and the overarching focus throughour this
rime was participants” physical activity cxperiences.
Specifically, drawing on a loose and flexible interview
guide, partcipants were asked o reflect on the namre
of their involvement in physical activity both pre- and
post- injury. Probing questions addressed barriers
and facilitarors to an active lifestyle, as well as the
perceived benefim associated with LTPA. This struc-
ture was not allowed to inhibit participants discussing
issues they felt were important and digressions
were encouraged. As argued by Ricssman (2008),
“although we have particular parhs we want o fol-
low eelated to the substanowe and theoretical foci
of our soudies, narratve incerviewing necessitates
following parricipants down their trails™ (p. 24).
Furthermore, to promote narrative data and the
relling of stories, participants were regularly invired o
“rell me a story abour . . . or "describe a time when . .
For example, if a participant briefly mendoned
cnjoying physical activity, & narragve response was
clicited by asking “can you tell me a soory abour when
you particularly enjoyed being actve?” Further prob-
ing questions, such as “how did thar make you feel?”
and “can you tell me more about that?” were used o
encourage rich descriprive derail. On completion,
interviews were mranscribed verbarim and saved on
1 password protected compurer.

Narranve aralvili

A strucrural analysis of narratve was conducred on
interview dara. Initially, o become familiar with the
data and oo gain an insight into how pardcipants’
s[ories were srructured, interview [FANscripls were
repeatedly read through. The transcrips were anno-
rated with conceprual commenms concerning general
thematic content (story) and the presence of par-
tcular ploss thar sequentially connect life events
(narrative]. The aim here was oo identify a clear and
persuasive narratve line—that is one thar has a
coherent narrative soructure, thar was repeated in
different forms throughout the partcipant's account,
and rthar was relared to the Bsue of interest
(i.e., LTPA). This represents an exploration of the
“whas™ of the narrave—whar = i= content and
srrwcture? (Gubrivm & Holstein, 20097 With the
narrative identified, atrentions twrned to the narra-
tive resowrces thar may have facilitated i construc-
tion. This process entailed inspecting the narrarive
dara for clues a8 1o how it was shaped. For example,

how did the participant come to tell this story? How
was the narrative accomplished on a2 social inzerac-
tional level, both within described relationships and
within the interview setring? Is the narrative one that
circulazes in wider society and therefore one thart
has been seen before? This represents an analysis of
the *hows™ of the narratdve—how did it come to be
consmucted? {(Gubrium & Holstein, 2009). Finally,
idenmfied narratives were named to reflect their
themaric content, as well as their relationship o
the broad sociecultural suspices from which they
were construcoed.

Results and discussion

We provide a joint results and discussion secrion
wherchy pardcipant quotes {pseudonyms used) are
integrated with analytical interprerarions. This com-
hined spproach allowed us o immediately con-
textualize and theorize the data as it is presentved.
Specifically, connectons and differentations beraecn
what participants said and the cxisting empirical
knowledge-base can be made in 4 more ransparent
manner. Physically active spinal injured individuals
drew from three principal nareative types: (1) exercise
is resgimurion, (2) exercise is medicine, and {3) exercise
is progressive redemprion. These narrarves Types
provide new knowledge as o how active spinal injured
people understand their physical activity experiences;
we now define each of these narrartive types in mrn.

Exercise @5 restifnion

The restmbon narrative is @ dominane storyline that
projects hope for recovery afier illness or imjury
{Frank, 2013). In SCI this has been manslaved oo
“yesterday 1 was able-bodied, oday I'm disabled,
but tomorrow Il be able-bodied again™ (Smith &
Sparkes, 2003, p. 1096). The erercise & restrnion
narrative provides & subrde modificadon to this
narratve ype by specifically prescribing exercise,
rather than medical science, as the chief means by
which a person can return to their former, able body.
The new narrative therefore reads, *Yesrerday I was
able-bodied, today I'm disabled, but tomorrow,
through exercize, I'll be able-bodied again.™ The
term exercise is used, rather than LTPA, as it is the
term used by the participants whose stories informed
the narrative. Participans whose stories hung on this
narrative structure described 8 continued engage-
ment in LTPA and were often motivared to seck out
regular and focused exercise oppormunities:

I definitely wanted the opportunicy o do
exercises which would test whether or not I
had any movement below what I perceive o be
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my injury level and what that movement was.
5o, for example, I'd always been told that I'd
gor biceps and wrist acton, but since having
gone o activity-based rehabilitation I have now
discovered that I've got some core muscles that
I'm able to use ... I am really amazed at how
much, not only movement and core strength
I've gained, but also sensory sensadons where
in my legs and in my lower back and sort of
bum muscles I can feel whar felr like early
feelings I had in my core muscles when I was
bailding. So yeah, it's acrually very excitng for
me. I'm just taking it easy, and being very open
minded, but I am quite pleasantly surprised.
(Sarzh, 44)

Sarah references her amendance ar “Active Reha-
bilitation,” one of 2 small number of private rehabi-
litarion centres in the UK that offer cusoomized,
high-intensity exercise programs, with a view w
maximising physiological and neurological capacioy.
She goes on to construct & story wherehy functional
and sensory improvement is emplored as a direct
consequence of this exercise regime. With the exercise
is restitution narrative reinforced, Sarah commits
o continued exercise engagement and the addirional
restoration it might bring. This finding echoes
previous work which has identified spinal injured
participants who align with restdourion as a key
motivator to engage in LTPA (Perrier, Smith, &
Latimer-Cheung, 2013,

Critcally, Perrier et al. (2013) warn that an overt
focus on restoraton, although highly motivaring, may
narrow opportunicics towards the recovery-cenmic
rypes of exercise characreristic of acrive-rehabilitation
iniriatives at the expense of alternadve, less outcome-
directed activities. As such, those thar ell an exercise
is restitution story may be precluding themselves from
a variery of other LTPA opportunites, the diversiny
of which may be psychosocially fulfilling and suppor-
tve of exercise maintenance over a long period of
ime. The following words from Thomas, a 47-vear-
old tetraplegic, illustrare a further potential complica-
tion with relling resdmbon-based narratve:

I'm a firm believer in never give up; vou never
know what's around the corner. Obviously 1
know vou know it would be a miracle o get up
and walk one day, fust to even move My arms,
ger my hands working or something would
be grear ... So if I can keep the maining up.
and keep my body used o doing certain things
then I'll always believe thar something might
happen. Bur if I didn't have that belief, I don't
think I would want to be here really thar would

e the end of it. So, I have o have that belief.
[Thomas, 47}

Drriven by a desire to move again and restore his
body to its former, pre-injured srare, Thomas is highly
motivated o “'keep the training up” and continue
his exercise regime. If the modvation to exercise is
predominarely inspired by the goal of recovery,
as opposed o a goal of enjoyment or social interac-
tion, then what happens when recovery is not forth-
coming? The answer, for Thomas, is clear; he would
lose all motivaton for exercise and also perhaps, as
is intimated, for life. Whar Frank (2013} mighr call
the “chaos narragve” beckons, whereby life is with-
out meaning and seen as never geming bemer. Given
the permanency of SCI paralysis, this represents a
troubling predicament for Thomas and his existng
motivation must be viewed as fragile. In the absence of
the “miracle™ he describes, how long can he continue
w buy inte the exercise is resttution narratve?
The paychological disruprion that oocurs when one’s
personal experience is misaligned with one's personal
story (McLeod, 1997) is unlikely to facilicate con-
tinued LTPA engagement. These insighms advance
the field by illusmating narradve influences on a
spinal injured person's motvaton o be active.
Knowledge of this exercise is restitution narrative
can help sensitise the listener to the fact even a robust
commitment o exercise on the surface, can be a
fragile one beneath.

Exercise @5 medicing

Exercize as a form of medicine is an emerging concept
of growing popularity within academic, medical, and
policy circles. Regular exercise can alleviare, as well
a8 prevent, a myriad of existing physical (Warburoon,
Micol, & Bredin, 2006} and psychological (Pencdo
& Drahn, 2005) maladies. 5o robust is the evidence
for the medicinal qualities of exercise, ithas even been
described as “the much needed vaccine o prevent
chronic disease and premamire death™ [Sallis, 20040,
p. 3). The exercise &5 sedicine narrative rype for people
with 5CI reads as “I experience an ailment, then
I engage in exercise, then the ailment is eased or
eradicated.” The “ailment™ may be minor or severe,
physical or mental, bur it is separare from the primary
injury to the spine. In essence, itis a story of improved
health_and well-being whilsr living with SCI rather
than a story of cure. Roberr, a 61 year old who
sustained his injury 5 years previously, provided an
example of the exercise is medicine narradve:

Ireally find when I go to the gym in the morning
and my arms are soff, my muscles are sof, it's
hard work o move, they hurt breeathing and
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I struggle to get out of the car. I get invo the chair
and go to the gym and I'm like “oh dear.”™ Afier

. 1 m— i il i
And when you're incomplere like me, this is a
big, big, thing. An awful lot of medication
e atempt o keep them under control. Bug
" 1 . iT beli .
that. I don’t have any really severe spasme.
(Robert, 61)

Robert’s story tells of a visit 1o the gym for 2 weight
rraining session. In the beginning he is dred, soff,
and in pain; he exercises. then remurns oo his carsupple
and reinwigoeated. Fobert cven draws a favourable
comparison berween his exercise roudne and his
rradidionally prescribed medicarion—the former con-
sidered more effective than the later in conmolling
painful muscle spasmes. Stories like this reinforce the
link berween exercise and health and encourage
continued LTPA. As a story of health improvement,
rather than a story of cure, the dangers associated
with an exercise is restiturion narrative are banished.
Firsr, health improvemnent is personal, relative, and
multifacered; unlike “cure™ which is very much
singular and absolute. Indeed, health improvement
may well be consrructed as being “less unwell” The
perceived “return on physical investment™ then, an
imporrant LTPA motivator for spinal injured people
(Kehn & Korell, 2009), 5 much more likely o be
considered satisfactory when expectations for exer-
cise are not limited 1o oumight recovery. Addidonally,
inherent within a goal of ongoing ailment relief
and long-term health, is thar exercise should also be
ergoing and losng-rerm. With no fixed endpoint ourside
ofthe actor’s control—such as walking again—the risk
of frustration and despondency is nullified. Robert,
like other SCI people subscribing o an exercise is
medicine narratve, interprem LTPA 28 a means 1o man-
age his condidon; not 2 means to recover from ic

As well as symprom alleviation and health im-
provement, an exercise is medicine narradve also
speaks 1o stories of physical preservation and illness
prevention. For example Jon, a 65-year-old emra-
plegic, stated:

It's maintenance. EEGEEENEENEHINEND
regain any more function. I've gor all the
SRR The important
thing is to maintain thar. Make sure it doesn't
ger worse. And thar's the challenge as I ger
older. Like cverybody clse cverybody ages ... 1
knowar one teteaplegic who must be 70 now and

he doesn’t do as much as he used wo. He used
to be able vo walk with crutches—which I can’c
do. But he doesn’t do that very ofien and when
I say “why not?,” he says “oh it's just an effore.
My legs can't do it I have no idea when I get
w 70 what I'm going to feel like. NS
impormant to me is | want 1o be as mdependent
b | need 1o keep working at
it. I’'ve gor this sort of fecling that if I don’,
then it's going to be worse ... 50 thar's the sort
of underlying motivation to keep doing things.
{Jon, 63)

Jon's exercise is medicine narrative differs subdy
w Roberts story in that it primarily addresses
mainmaining existing health and guarding against
furure decline in a bid o “age successfully”—that
is age in the absence of disease and funcrional
deterioradon (sec Balow & Sadergvist, 2014). Jon's
narratve therefore, might also be termed exercise i@
“nrevenranve” medicine, Although his existing health
is good, he is driven to continue regularly excrcising
in order o maintzin health and to remain indepen-
dent as he gets older. Staying physically actwve o
improve qualicy of life in older adulthood is a much
espoused medical narradve for which the evidence
is strong (sce Ashe et al, 2000). Whether secking
health improvement like Robert or health mainte-
nance like Jon, the medicinal benefim of LTPA
diminish gquickly if engagement does not persist
and so condnued participaton ensues. Those who
buy inte, and live their lives by, the exercise is
medicine narrative then, develop a powerful com-
mitment o living an active lifestyle and duly reap
the benefits in terms of current and long-verm health
and well-being. For the SCI population, who typi-
cally experience a range of co-morbid health com-
plications and whose independence may already be
compromized, it is a very appealing and porcnodally
very useful narrative type.

The exercise is medicine narrative may also periain
1o the psychological benefits of an active lifestyle.
Lucy, a 45-year-old paraplegic, expressed her under-
standing of the impact of exercige on her feelings of
depression:

Yeah but for me it was the endorphin thing for
me! [ knew Cwould make me feel berrer and I
know however I'm fecling, whether I'm angry
or sad, ir's the acive meditarion when I'm on
the euphoria afrerwards. Gerting off the bike
and thinking that was good. For me it was get
off your bike and feel berter, 1 was depressed
when I came out (of the rehabilitation wnic).
I'wouldn't have agreed with thart ar the time but
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looking back now I wasn't my normal bouncy
self and I knew my way out of that was exercise.
Coming back to those chemicals for me, 1 knew
if I'm not exercising . . . this is just going o be a
dowmward spiral. (Lucy, 45)

Lu.cg. 5 narrative is in mne with TJ:u: ﬂnd.mg ];hu

memmmmwm_mmmm_(wﬂhams
et al., 2014). The narrative also cchoes the psycho-

logical benefits of exercise litcramure where evidence
iz srrongest for its role in the alleviation of depressive
mood states, both clinical and subclinical (Biddle
& Murrie, 2007; Wolff er al,, 2011). So powerful
is this medical narrative in culture, Lucy is able o
cite the release of “endorphins™ during exercise as
the proposed physiological mechanism thart leads o
reduced depression. Although the endorphin hy-
pothesis is stll very much a hypothesis (Dinas,
Kouredakis, & Flouris, 20011}, within public con-
scipusness it is very much “a fact™ and therefore
provides Lucy with a sufficiently acceprable explana-
ton of consequence to reinforce the exercise is
medicine narrative plor. This furthers knowledge as
it illustrares how culrurally dominant narratves have
the capacity to shape physical activicy beliefs and
behaviour. In perms of Lucy’s motivation to cxercise,
the legitimacy of the endorphin hypothesis is less
relevant that her own perceprion of i legitimacy;
“narrative truth™ overrides “scientific ruth™ when
it comes o our thoughts and actions. If endorphins
lend credibility oo the exercise is medicine plor, they
inspire belief in it, which in mrn, promotes exercise
behaviours.

Exerciie i3 profressive redenprion

A progressive life-narradve is considered w be a
rudimentary plot structure characterized by an up-
ward trajectory of overcoming challenges towards
some positive outcome of self-improvement or perso-
nal berterment (Gergen & Gergen, 1997). Building
on this idea, MecAdams and colleagues have coined
the term redemprion sarraciee which tells of a “trans-
formation from a bad, affectively negative life scenc
o & subsequent good, affectively positive life scene.
The bad is redecmed, salvaged, mitgated, or made
berter in light of the ensuing good™ (McAdams,
Reynolds, Lewis, Patten, & Bowman, 2001, p. 474).
The noton of progressively overcoming difficulc
SCENATios Do arrive at some berter place further down
the line mypified the stories of many of the physically
active spinal injured participants in this study. In a
particularly derailed example, Robert construcred
his exercise experiences as very much informed by a
progressive redempiion narragve:

But they (cardiac nurses) did push you .. . they
were [Tying o convince you that despite a heart
problem you could sill be active. That might
have been the ammunition I had later when I

became paralysed. Thar's whar's pushed me 1o
where T am. The hearr amgacic T think was guch

an_:xp:nmm_an.d_mlum_m_mﬂm::_h.&] - - hick g I
over ene 5o | got over the other one. Something
inside of me, consciously or unconsciously,
enabled me o become srronger for o It fecls
is lorring wou dowm (Jaughs). I can sdll do
more. | know I can. I know 1 can soll do more
... I cannot do nothing, I cannot =it and be
inacrve. I'll wheel up and down if 1 have o, I'l
wheel up and down the house. Anyrhing. Must
do it If there was amyhing o rell anyhody
about being in a wheelchair ir's vou must do
soemething. You must enable yourself, you msst
empover yourself, vou have to do it ... I know
fior & fact everybody goes through a bad place. I
know they do bur I guarantee it, you do come
out the other side. If you have the spirit and
help from people, you do come out, I promise
you. I'm living proof If vou saw what I've
been through wou'd think “why are pou srill
17 : i .

Blggy] Y 3
wiry. .. (Roberr, 613

Roberr draws parallels berween two  distdnct
storics; becoming actve after a hearr amack and
becoming active after paralysis. The link is that both
life events are interpreced through a redemption
narrative—the movement from bad (illnessfinjury)
o good (remurn o physical activigy). The statement
“T got over one &0 I goo over the other one™ suggests
that the former provides a narrative map for success
in the lamer. Specifically, the redemption story that
is rold imimally served as a puiding story o fFoe by
when laver faced with the challenge of a SCL Living
by a redemption story is therefore not only a means
1o interprer expericnce, burt it can also shape fumre
expericnce. It fuels a desire wo wy for progression
and “become stronger.” This commimment to succeed
in the face of adversity is & useful commodicy
when pursuing an active lifestyle with SCI. Subscrib-
ing o the nodon of exercire &5 progressive redemprion
then, may facilitare resilience against the many
barriers to LTPA thar people with SCI face. It
therefore represents a potencially weeful narrative
resource for the promoton of physical activity in the
spinal cord injured population. Indeed, Robert is
keen to espouse the possible blanker relevance of
this redemprion plot when he states “evervbody goes
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through a bad place™ bur “you do come out the other
gide.” For him, a redempron story shouwld be the
grand narragve for all people with SCI. It is a walid
sugpeston when placed within the context of research
that demonsrrates enhanced psychosocial well-being
in those interpreting their lives through a progressive
redemption narrative (McAdams et al., 2001).

As a narrative of the self, a progressive redemprion
sory impacts on the teller’s identdy. The power of
narratives oo shape identity has been well ardeulared
(see Holstein & Gubrium, 2000; McAdams, 1993;
Smith & Sparkes, 2009}, and the process is illu-
grrated in the following reflections from Jon:

1f your spinal cord is severed that's it forever.
It'a the only part of your body that doesn’t
PR, Poople obviously react in differenc
ways o thar, Obviously a common reaction is
anger and “why me?” and depression and not
wanting really to come to terms with it or be
able o come to terms with ic I don’t think I
wag indifferent in a lor of respects other than
Uirs done.” There's nothing I can do from what
heppemedynow 1 have 1o focus on whar 1 can
@ I think thar is very much, you know, people
are either a glass half full or a glass half empry.
[— ] ; irive side. Sod
kepr me in good stead, Some people are jusc
wvery negadve about it Im fact I've seen a lot of
people drop out of the gym. I was going for
5 wears and you get wo know people on the
machine next to you and you talked o them.
They come for 3 or 4 weeks or they ger a GP
(physician) referral for & oo 8 weeks, never see
them again. I am annoyed at what happened o
me at the gym (loss of accessible equipment),
mostly because it was avoidable and they
should heve done something abour it. Bur ifs
like being in the wheelchair; T just get on and
do something else. Life's not fair, no it's not
bur I'm not 8 namral quitter: I mean there are
times when I don't feel like doing something—
bur that’s rare. (Jon, 65)

In this extract Jon performs a progressive redemp-
tive narrative. He does not dwell on his SCI, or the
sethack that comes when the accessible equipment in
his gym i removed. Life is not fair but he remains
upbear and he emphasises his ability to simply "geton
and do something else” Ricoeur [1992) has argued
that the identty of the story consoructs the identity of
the teller and Jon duly projects a self thar is resilient,
positive, and capable of coping with whatever lifie
throws at him; including regularly exercising. Jon is a
man who continues o move forward in the face of

obatacles (progressive) and who can turn bad sima-
tions into good ones (redemprion). It is an identcy
thar brings a sense of pride and Jon i quick o
emphasise his “glass half full” persona and he even
distinguishes himself ffom other “wvery negative”
spinal injured acquaintances who have been quick o
give up their exercise regimes. Inspiring a valued self-
identicy presents a further useful quality of an exercise
in progressive redemption narrative—to bow in the
face of barriers becomes a slight on self, it questions
ones identity. Bemer o struggle through difficult
excrcise barriers and be active, than o succumb
and lose one’s sense of self. This study is the first o
link the broad life-narrative of progressive redemption
to physical activity adherence. We have advanced
the ficld by suggesting how an individual narradvely
interprets setbacks in & general sense Impacts on
how cxercise barriers and sethbacks are interpreved.
Specifically, when the inrerpretation occurs through
a progressive redemprion lens, regular LTPA may
be more likely

Final reflections

In this ardcle, we extend wradidonal woerk on physical
activity and sport by moving beyond a focus on
cognitive models of behaviour change vowards a
narragve perspecdve. Three narrative types that
circulare in culture and which people with SCI draw
on were identified. Each narrarive is similar in that
all operate to help motivate people oo become active
and sustain a physically active lifestyle. In narrative
terms, then, the three nareatives de teimgs in that
each guides exercise behaviours. There were however
differences and amended dangers berween each.
The exercise is restitution narrative was different oo
the excrcise is medicine and exercise is progressive
redemprion narrative as it cmphasised exercise as
means o a cure for 3CI and the weller was reliant
on medical discoveries o successfully live by i
The exercise is medicine differed from the exercise
is resritution narrative and progressive redemption
narrative in that it was primarily concerned not
with a medical cure bur with using physical activicy
a8 & means to improve and suscain psychological
and physical quality of life. In contrast, the exercise
is progressive redemprion narrative emphasised the
transformative qualites of successfully overcoming
exercise barriers to betrer the self. In this regard, the
exercise is progressive redemprion narrative is princi-
pally characterized by positive identity change, rather
than an emphasis on the promotion of psychological
well-being, physical health, or a cure from SCIL
Although distinct, the identified narradve types
need not be told exclusively by an individual. Frank
{2013) argues thart it is possible for different, even
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Annexe X : tableau récapitulatif des codes, des thémes descriptifs et

analytiques

Pour chaque verbatim, nous avons attribué¢ un code. Puis ces codes ont été regroupés en

thémes descriptifs (T.D.) et finalement en thémes analytiques (T.A.).

Afin de faciliter la lecture, les verbatims sont écrits dans différentes polices en fonction

de I’article dont ils proviennent. Ceux tirés de Wahman sont écrits en police standard,

ceux de Perrier en italique et ceux provenant de Papathomas sont soulignés.

Le signe (*) a la fin d’un verbatim indique qu’il contient plus qu’un code et donc

apparait plusieurs fois dans le tableau.

La derniere colonne contient une fraction. Le numérateur indique le nombre de

verbatims par code et le dénominateur correspond au nombre d’articles comprenant ce

code. Les verbatims sont comptés par idées et de ce fait plusieurs phrases peuvent

former un seul verbatim.

T.A. | T.D.

Code

Verbatim

NO

Effets de I’AP sur la santé physique

Role de I’AP comme
moyen de guérison

-...In the context of SCI research, « health »
can be replaced with the restoration of
function and walking

-...Viewed LTPA primarily as a way...for a
potential cure in the future (*)

- Walk again (*)

-Trying to get the nerves to regenerate (*)
-The desire for a restored self and body
-...On restoring as much function as
possible

-...An attachment to the future in the form of
a restored self

-Working towards a cure for SCI

-...« Yesterday I was able-bodied, today I’'m
disabled, but tomorrow, through exercice,
I’ll be able-bodied again »

-Continued exercice engagement and the
additional restoration. ..

-Restore his body to its former...
-...Inspired by the goal of recovery (*)

-...« The ailment is eased or eradicated »

-A story of cure

14/2
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-As well as to maintain the body... (*)
-...I gotta keep my body in good shape...

-Regular exercice can...prevent, a myriad of
existing physical and psychological
maladies... (*)

-...Stories of physical preservation and
illness prevention

-... The important thing is to maintain that...
-...IfI don’t, then it’s going to be worse

-Maintaining existing health and guarding
against future decline in a bid to “age

successfully*

7/2

-1 came here for the rehabilitation potential
-He made note of his own functional
improvement and increased his desire to
continue being active

-Provided an option for the possible
restoration of the self (*)

-...She became able to escape the chaos...
-LTPA was seen as instrumental for health
post-injury...

-...Health was an important motivator to

attend active rehabilitation and engage in
LTPA

-Regular exercice can alleviate (*)

-It is a story of improved health

-The hurt is gone... (*)

-...Through exercice...I don’t have any
really severe spasms (*)

-...Then returns to his car supple and
reinvigorated (*)

-...Reinforce the link between exercise and

health (*)

12/2

-The experience of the positive effects of
physical activities, e.g., on well-being and
functional autonomy (*)

-Positive effects of physical activity could
act as a motive...

-It just keeps me in shape so that my
everyday life is bloody much easier

-To experience the joy of physical activity

-Enjoyment

5/2
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Effets de I’ AP sur la santé psychique

Bien-étre

-1 have gotten much better since I have been
here

- Well-being whilst living with SCI

- ...All of those feelings of stiffness
-...Through exercice...I don’t have any
really severe spasms (*)

-...Then returns to his car supple and
reinvigorated (*)

-It would make me feel better (*)

-It calms me down (*)

-Feel better (*)

-...Mental benefits are a major LTPA
facilitator... (*)

9/2

Lutter contre la
dépression

-...By preventing the future and present from
collapsing into a melange of pain and
hopelessness

-1t was the respite from the chaos that was a
result of LTPA ...

-The psychological benefits of an active

lifestyle
-The impact of exercise on her feelings of
depression

-It was the endorphin thing for me
-It would make me feel better... (*)

-...Mental benefits are a major LTPA
facilitator... (*)

7/2

Se sentir
valide

Minimiser la situation

-...To minimize the potential impact of the
SCI...

-...1 figure if nothing’s broken in my
spine...it’s just inflammation...(*)

2/1
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-...This attitude conveys hope that it is 17/3
indeed possible to live a good life despite a
SCI (*)

-...And then I had to believe it

-...Will at least become a bit less hopeless

-...Returning to a life that mirrored the one
lived before SCI (*)

-...Viewed LTPA primarily as a way...for a
potential cure in the future (*)

-If there’s breakthrough in science...might
help a bit later in life

-Envision a more promising future...

-The restoration of a past self in the future
(*)

-...Could reach the restored self they desired
-Participants believed they had the physical
function necessary to restore aspects of the
self in the future

-...Discuss the hope for a cure

-...Projects hope for recovery after illness or
injury...

-I’m ...very open minded...

-...If I can...keep my body used to doing
certain things then I’ll always believe that
something might happen (*)

-So. I have to have that belief
-Driven by a desire to move again
-...You do come out, I promise you. ’'m

living proof

-...Returning to a life that mirrored the one | 3/2
lived before SCI (*)
-The restoration of a past self in the future

(*)

- I can feel what felt like early feelings...

-...To become as independent as 372
possible...to avoid assistance...

-...Is being as independent as possible and
not having to ask for help

-...] want to be as independent as I am
now...

XXXIV



Nouvelle identité

Interaction sociale

Rencontre entre LM

-Meetings between those who are recently
injured and those who have been injured for
a longer time constitute opportunities

-...I actually saw it with my own eyes (*)
-The ability to share with others and give

support...(*)
-It is not believable until you actually see it

-...Enjoy coming here and speaking to other
people...

-...Contrasting the self to peers...

-...1 can certainly see that, they are a lot of
people out there worse off than me

-Seeing other people...being in the same
position

-Connecting with peers (2x)

-I've met some amazing people...(*)

-1 don’t met many other chair people when
I'm out

-1t’s been great to meet other people with
similar injuries...(*)

-Seek out connection with others with SCI
-Engage in regular LTPA at the center
because of the opportunities to connect with
others...

-Enjoyed being active with others who were
willing to take life head on

16/2

Intégration dans la
société

-Being a member of a team...
-to be included in a social network...

-When you 're here, you 're treated normally,
not like you 're different to anyone else
-...Engaging in LTPA like sport would
establish a ties within the « world of
disability »

-...Preferred to engage in LTPA...with
people without SCI

-They would provide the opportunity for
social involvement

-...Being involved in tennis... (*)

-My network has been great through
physical activity

8/2
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Avoir un modéle

-Identifying good exemples among other
people with SCI

-...whereby one person becomes a role
model for another

-...When the newly injured person identifies
abilities or experiences that will be of use to
him/her

-...It promotes attitudes such as ‘if s/he can,
so can I’ (*)

-I actually saw it with my own eyes (*)
-...Then I can do it too (*)

-...How can I feel sorry for myself...when
you know, there are other people out there
getting on with it

-...1 did feel incredibly lucky

-...as peers’ bodies confirmed the
anticipated reward of engaging in LTPA...
-Peers were useful... This upward
identification, seeing others people get
better... (*)

-Made upward identifications with
individuals they felt were coping well with
their SClIs...

11/2

Etre un modeéle pour les
autres

-That others can and do benefit from... (*)
-It feels as though you are doing an
important job...

-When you get to act as a role model...You
are almost doing that person a favour for life

-...The need to help others with SCI live
better lives post-injury

-That would help others with SCI...

-Who could make a difference in the lives of
others

-To share their knowledge

-...They could connect and help others cope
with SCI

-The desire to volunteer with an
organization that provides support to
individuals...

-I’'m quite happy to do some voluntary
stuff...

-...Try and help ‘em out bit...

-..To share his experiences and help
others...

-...You must enable yourself, you must
empower yourself, you have to do it

-If you saw what I’ve been through you’d
think « why are you still here ? »...

14/3
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Feedback

-Defined goals give opportunities for
encouraging feedback...(*)

-At the beginning of the summer I couldn’t
do it. But I managed to get further...

-... “You're walking so much better*...
-...The positive feedback given by trainers
increased her confidence...

-... « For the first time, you very good »

5/2

Acquérir de nouvelles
connaissances et
capacités

-Capturing new frames of reference...
-Learn how bodily signals, sensations and
reactions...learn how hard the body can be
pushed...

-You learn as you go on...

-So it’s been through experience, I’ve learnt
to pay attention to the signals

-View disability as a challenge with
something to learn or gain from the
experience

5/2

Expériences positives
post-Iésionnelles

-Development of positive experiences post-
SCI

-LTPA can lead to positive development of
the self'in the future (*)

2/1

Identité

-If one’s identity prior to injury was tied to
physical activity, the motivation might be to
retablish and strengthen that identity post
injury. For those having been physically
inactive prior to injury, physical activity
post injury may act as a means to create a
new identity.

-SCI brings about the chance to remake the
self in a meaningful way...

-Supporting the development of a new self
-...The opportunities it offered for the
development of the self...

4/2

Expériences pré-
[ésionnelles et

souvenirs

Construction de soi

-...Memories are often recalled of prior
positive experiences. ..

-...It’s the memory of how it felt when you
were in good physical shape...

2/1

-1 know I’m not going to regain any more
function. I’ve got all the function I’'m going
to get now

-...That’s it forever...

-There’s nothing I can do from what

happened

3/1
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-...sometimes requires accepting
assistance...with professional support in a
secure setting...

-...I need some help and so I have to accept
it...

-...negative experiences of being totally
dependent...

3/1

-1 see enough improvement to keep going (*)
-I've always been determined...

-A continued engagement in LTPA...

-1 definitely wanted the opportunity to do
exercises. ..

-I’m a firm believer in never give up
-Keep the training up

-Is highly motivated to...continue his
exercise regime

-...Encourage continued LTPA (*)
-That’s the challenge...

-I need to keep working at it

-...1 cannot do nothing, I cannot sit and be
inactive... (¥*)

-I’m not a natural quitter

12/2

-Nothing’s impossible to them...They’re
working with the stuff that doesn’t work

-That’s what’s pushed me to where I am...I
got over one so I got over the other one
-...J can go on even if the machinery is
letting you down

372

-...Can meet the need to measure oneself
against others...

-I’m a competitive sort of person...(*)
-...A question of a fight for a worthwhile
life

-...The more I realized that I could improve
and others couldn’t, it made me push myself
more

4/2

-Is to focus attention to the functional
body...

-...Actual muscle strength has obviously
helped....

-...I see enough improvement to keep going
(*)

-Monitoring the body’s function...served to
continuously motivate participants...
-...Just wants to work with your upper body
-...Focused on restoring function

6/1
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-I’ve always been a glass half full person.
I’ve always tried to look at the positive side.
So that kept me in good stead.

1/1

-Goal visualisation gives direction to the
intention

-I usually set different goals for how much I
can manage. ..

-You have to get to the stage where the
individual himself sees the point of
exercising...

-I decided and realised that it was up to
me...

-This philosophy of the future maintains
focus on engaging in LTPA so that
participants could reach the restored self
they desired (*)

-Now [ have to focus on what I can do

6/3

-This creates a need for planning,
prioritising and establishing new routines. ..

1/1

-...That others depend on you...
-...You just have to function...They...have
to have their dad in working order

2/1
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