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RESUME 

Ce memoire presente une recherche qualitative sur le partenariat entre professionnels et 

parents dans le contexte de la readaptation aupres d'enfants atteint d'une deficience 

physique. Notre but general etait de contribuer a la definition de marqueurs 

interpersonnels et structurels d'une relation clinique proches-professionnels pertinente 

en regard des grands principes du partenariat. Pour ce faire, nous avons mene une 

analyse secondaire des donnees d'une etude reliee a notre sujet, laquelle fut dirigee par 

St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet (2002). Nous avons effectue une analyse 

qualitative de contenu sur les donnees provenant d'un des six centres de readaptation 

participant a cette etude, soit l'lnstitut de readaptation en deficience de Quebec 

(IRDPQ). Nos resultats ont permis de construire une grille faisant ressortir les 

marqueurs interpersonnels et structurels les plus significatifs aux yeux des parents et des 

intervenants. Notre recherche demontre que cette relation de partenariat se concretise 

grace a Pinterdependance de marqueurs appartenant aux dimensions interpersonnelle et 

structurelle. Nous remarquons que le temps et l'espace alloues a l'intervention aupres 

des parents restent encore limites. II ressort aussi que le but de creer une meilleure 

relation clinique de partenariat avec les parents constitue une formidable opportunite 

d'actualiser la pratique du travail social dans le domaine de la readaptation physique. 

Enfin, nos resultats nous amenent au constat que cette relation de partenariat est surtout 

comprise comme un transfert des savoirs et des competences du personnel clinique vers 

les parents. Selon le discours de ces deux groupes acteurs, nous croyons qu'il s'agit 

plutot d'une relation de collaboration qui n'implique pas necessairement la participation 

des parents au processus de prise de decision concernant 1'orientation de la readaptation 

de leur enfant. Cette collaboration, en principe positive, comporte a 1'occasion des 

risques de desequilibre des pouvoirs malgre le souhait sincere des intervenants d'eviter 

un tel desequilibre. 
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INTRODUCTION 

Le present memoire porte sur le partenariat clinique entre les parents et les 

professionals dans le contexte de la readaptation physique. Plus specifiquement, nous 

avons etudie ce phenomene qui s'articule autour de la clientele enfants-adolescents qui 

participe aux programmes de readaptation de l'lnstitut de readaptation en deficience 

physique de Quebec (IRDPQ). A l'appui de nos resultats de recherche, une de nos 

intentions de recherche etait d'apporter un eclairage sur les lignes maitresses qui 

faciliteraient l'etablissement d'un partenariat plus satisfaisant autant pour les parents que 

pour les professionnels dans ce champ d'intervention. 

Depuis les annees 1980, l'Etat a mis de l'avant des politiques pour redonner de la valeur 

au role de la famille et du milieu naturel dans la prise en charge des enfants ayant une 

incapacity (gouvernement du Quebec, 1995). L'Office des personnes handicapees du 

Quebec (1992) et le gouvernement du Quebec (1986) ont encourage des politiques qui 

appellent a developper un partenariat entre les parents et les intervenants, et ce, dans le 

but de favoriser l'integration sociale et le developpement physique optimal de ces 

enfants. La famille doit ainsi endosser plus de responsabilites et executer da vantage de 

taches qu'auparavant alors meme que les intervenants doivent adopter de nouvelles 

approches qui leur donnent plus de place dans l'espace du processus de readaptation de 

l'enfant. De leur cote, les gestionnaires ont aussi la responsabilite d'organiser l'espace 

de travail et les services de readaptation pour favoriser un travail plus etroit entre les 

parents et les intervenants (Carriere et coll., 2004), notamment en planifiant la 

contribution de la communaute dans un plan global de readaptation. Cependant, malgre 
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l'interet croissant pour 1'amelioration de la place qu'occupent les parents dans la 

readaptation de leur enfant, la relation entre les proches et les professionnels dans le 

cadre de la readaptation n'a fait l'objet que de peu de travaux au Quebec. 

St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet (2002) ont mene une vaste etude sur le theme de 

la collaboration entre le personnel clinique et les parents de jeunes enfants ayant une 

deficience physique. Six centres de readaptation ont participe aux deux volets 

(quantitatif et qualitatif) de la recherche, parmi lesquels se retrouvait l'lnstitut de 

readaptation en deficience physique de Quebec (IRDPQ). Le volet qualitatif a ete 

realise a partir de groupes de discussion de parents et d'intervenants. Un des constats de 

l'etude est qu'il resterait encore des ameliorations a accomplir afin qu'il s'etablisse un 

reel partenariat entre ces deux importants acteurs autour de la readaptation de 1'enfant. 

La presente recherche s'interesse au theme du partenariat parents-professionnels dans le 

contexte de la readaptation aupres d'enfants atteints d'une deficience physique. Nous 

voulions dans le cadre de cette recherche contribuer a definir les marqueurs d'une 

relation clinique proches-professionnels pertinente au regard des grands principes du 

partenariat. Pour ce faire, nous avons mene une analyse secondaire des donnees de 

l'etude de St-Onge et coll. (2002), plus specifiquement celles des groupes de discussions 

des parents et des intervenants de 1'IRDPQ. 

1 Tout au long de ce premier chapitre, les concepts de collaboration et de partenariat sont utilises suivant le 
sens que les auteurs de reference leur donnent. lis seront conceptualises avec plus de precision au chapitre 
suivant. 
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Dans un premier temps, nous allons presenter la problematique du partenariat parents-

professionnels en passant par revolution des rapports familles-professionnels au 

Quebec, par le contexte du partenariat dans le domaine de la readaptation physique et ses 

retombees, par les facteurs qui facilitent ou entravent sa realisation et par quelques 

etudes sur les dimensions et les marqueurs du partenariat. Nous allons poursuivre en 

definissant le partenariat clinique comme le cadre conceptuel de notre recherche. Par la 

suite, nous exposerons notre demarche methodologique en resumant l'approche 

methodologique de la recherche de St-Onge et coll. (2002) et en detaillant les etapes de 

notre propre demarche d'analyse de contenu des donnees. La partie suivante constitue la 

presentation de nos resultats decoulant de cette demarche d'analyse. A partir de cela, 

nous elaborerons quelques pistes de reflexions se voulant etre des materiaux en vue de la 

formulation de lignes directrices pouvant faire du partenariat parents-professionnels un 

projet realisable. 

La naissance d'un enfant ayant une deficience physique plonge les parents dans un long 

processus d'adaptation a travers lequel ils doivent travailler en collaboration avec 

plusieurs intervenants. Par la nature de leur travail, les travailleuses et les travailleurs 

sociaux sont les intervenants qui entretiennent un rapport plus etroit avec les families. 

Ainsi, nous esperons que cette recherche contribue a l'elaboration de lignes directrices 

pouvant guider la pratique du travail social dans le domaine de la collaboration avec les 

families. Nous esperons egalement que ce memoire permette, sur le plan de la 

2 Dans la suite de ce memoire, afin d'alleger le texte, nous n'emploierons que le titre feminin de la 
profession etant donne que celle-ci interpelle plus largement les femmes que les hommes. 
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recherche, d'elaborer des marqueurs de la realisation de ce projet partenarial liant les 

professionnels et les parents de 1'enfant dans le processus d'adaptation/readaptation. 



1 PROBLEMATIQUE : LE PARTENARIAT PARENTS-PROFESSIONNELS 

1.1 L'evolution du rapport parents-professionnels au Quebec 

La notion de collaboration professionnelle avec les families serait presente dans les 

ecrits depuis 1926, mais la maniere de la traduire dans la realite a bien entendu evolue 

dans le temps (Camden et coll., 2005; Lawlor et Mattingly, 1998). Depuis les annees 

1960, nous pouvons voir un changement dans les rapports entre les parents et les 

professionnels; Bouchard (1999) distingue trois periodes dans revolution des relations 

entre les intervenants et les families. 

1.1.1 Les annees 1960 a 1980 

Dans les annees 1960 a 1980, c'est le modele « expert» qui est valorise dans les secteurs 

de l'education et des services de la sante et des affaires sociales. Le professionnel 

devient celui qui detient le savoir, done le pouvoir, pour resoudre les problemes qui 

touchent les diverses couches de la population. Par exemple, en education, on veut sortir 

les pouvoirs religieux et politiques des classes pour mettre en valeur le modele rationnel 

d'une ecole centree sur des savoirs reconnus. L'enseignant-expert devient l'outil qui 

doit produire des citoyens capables de s'adapter aux nouvelles valeurs de la Revolution 

tranquille. Ainsi, 1'ecole est vue comme un moyen pour ameliorer le statut social des 

populations pauvres du Quebec. Bouchard souligne que cette periode de grande 

valorisation du savoir a eu pour effet aupres des professionnels d'adopter « des attitudes 

de hierarchisation tant des savoirs que des pratiques professionnelles » (1999 : 48). Cette 

epoque a d'ailleurs ete marquee au Quebec par l'instauration du systeme professionnel 

dont l'une des premisses est precisement l'expertise (Office des professions du Quebec, 
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1976). Quant a la famille, non seulement elle doit se soumettre a cette nouvelle autorite, 

mais elle doit aussi endosser 1'accusation d'etre la cause derriere bien des difficultes de 

1'enfant, accusation qui se resume alors par des slogans affirmant que tout se joue avant 

l'age de 6 ans. De plus, plusieurs experts ont longtemps affirme que l'autisme provenait 

d'un probleme d'attachement entre la mere et l'enfant. A cette epoque, la naissance 

d'un enfant ayant une deficience physique ou presentant un retard mental signifiait 

souvent pour les parents une separation de cet enfant par un placement en foyer 

specialise. Au nom de l'interet de l'enfant et de sa famille, les intervenants medicaux et 

sociaux suggeraient l'institutionnalisation, quoi qu'en disent les parents. En fait, la 

plupart des parents de cette epoque consentaient a cette facon de faire. Dans cette 

perspective, l'idee de collaboration signifiait surtout que les parents se soumettent aux 

decisions des professionnels. Durant cette periode, on remarque aussi que les 

professionnels renvoient aux parents la responsabilite unique des difficultes de 

communication survenant entre les deux parties. Malheureusement, nous croyons que 

ceci existe encore. 

C'est au debut des annees 1970 que Ton observe un premier mouvement de parents qui 

estiment que l'institutionnalisation et la valeur indiscutable de la science sont en fait une 

forme de controle social. II emerge a la faveur de ces critiques un nouveau courant de 

pensee qui encourage un retour des personnes vivant en institution dans leur 

communaute et dans leur milieu naturel ou dans leur famille. C'est vers le milieu de 

cette decennie qu'apparaissent les premiers services d'intervention precoce destines aux 

families qui ont un enfant atteint d'une incapacity physique ou intellectuelle. Cette 

nouvelle orientation dans 1'intervention conduit les professionnels a sortir du milieu 
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clinique pour se retrouver dans celui des families. Des cet instant, les intervenants 

imputent les difficultes de communication non seulement aux parents, mais aussi a la 

complexity de la structure organisationnelle des etablissements de readaptation 

(Bouchard, 1999). 

1.1.2 Les annees 1980 a 1990 

Cette decennie est quant a elle caracterisee par l'amorce d'une profonde remise en 

question du role des professionnels et des families. L'une des principales 

preoccupations au cceur des debats de l'epoque est la place de la famille et son 

engagement dans le processus decisionnel clinique, dont celui relatif a la readaptation. 

Les annees 80 marquent ainsi 1'engagement de PEtat dans la rehabilitation de la famille 

dans son role de soutien (gouvernement du Quebec, 1995). Le contexte de 

desinstitutionnalisation conduit a la reconnaissance du role de premier plan des families 

dans la readaptation des personnes atteintes d'incapacites tant physiques que 

psychiatriques (St-Onge, Beguet et Fougeyrollas, 2002). Par ailleurs, la mise en place 

de services en intervention precoce a eu une influence considerable au sein des 

organismes du reseau des services sociaux et de la sante (Bouchard, 1999). Ce modele 

d'intervention, qui implique la prise en compte des ressources des parents et des 

families, prend surtout racine dans le milieu de la readaptation afin d'eviter 

l'institutionnalisation precoce des jeunes enfants vivant avec des incapacites (Bouchard, 

1999). Ces services de soutien se sont par la suite etendus du cote de la readaptation aux 

adultes vivant avec des incapacites, mais aussi a l'interieur des CLSC afin de prevenir la 

negligence des enfants et d'assurer le maintien des personnes agees a domicile. 
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Avec le virage ambulatoire et la desinstitutionnalisation, les CLSC offrent de plus en 

plus de services postoperatoires et post institutionnels dans les families et les 

communautes. Les families deviennent dans ce contexte un milieu d'intervention ou les 

professionnels doivent se rendre au domicile pour prodiguer des services. Bien entendu, 

la visite d'une travailleuse sociale a domicile, aussi competente et volontaire soit-elle, ne 

comble pas tous les besoins. Ainsi, la constitution du domicile comme lieu de soins en 

vient a introduire les families dans les plans d'intervention pour combler l'absence des 

professionnels sur de longues heures hebdomadaires. Cette mobilisation autorise les 

parents a revendiquer une meilleure reconnaissance de leur contribution clinique a ce 

plan d'intervention. 

Bouchard (1999) rappelle que plusieurs politiques sont en arriere-plan dans ces 

changements de facons d'intervenir aupres des families. En education3, c'est vers la fin 

des annees 1980 qu'une nouvelle reglementation (Loi sur l'instruction publique, L.Q. 

88, chapitre 84) reconnait que les parents doivent etre plus presents dans la gestion de 

l'ecole. Ainsi, le conseil d'orientation de l'ecole doit etre compose majoritairement de 

parents. Le directeur de l'ecole y est present, mais sans droit de vote. Les parents ont 

aussi leur propre comite au sein de l'ecole et un certain nombre d'entre eux peuvent 

sieger au sein de ce comite. Dans les affaires sociales, le Secretariat a la famille et le 

Conseil de la famille sont crees. Pour les questions qui nous preoccupent ici, ces 

organismes oeuvrent pour encourager un plus grand partenariat entre les families et les 

professionnels engages dans les services, mais, surtout, ils soulignent la necessite de 

3 Bouchard et ses collaborateurs (1994; 1996a et 1996b) ont mene des etudes sur le partenariat entre les 
parents et les professionnels tant dans le champ scolaire que dans celui de la readaptation physique. Leurs 
travaux sont souvent cites dans les deux champs. 
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reconnaitre les families comme des partenaires competents dans la prise de decision 

concernant les services aux personnes (Bouchard, 1999). On ajoute que cette 

reconnaissance est conditionnelle a ce que les families jouent un plus grand role dans le 

processus d'intervention. L'Office des personnes handicapees du Quebec (OPHQ) va 

dans le meme sens en affirmant que la famille joue un role determinant dans le processus 

d'integration sociale de la personne handicapee (OPHQ, 1992). Comme Bouchard 

(1999) l'indique, ces politiques ont bien prepare le terrain pour d'autres actions 

gouvernementales qui visaient une plus grande prise en charge des citoyens dans le 

secteur de la sante et des services sociaux. 

1.1.3 Les annees 1990 a 2000 

Bouchard (1999) mentionne que cette decennie a ete marquee par de profondes 

transformations dans l'univers des services destines aux families et quant au role de 

celles-ci envers leur proche necessitant des besoins particuliers. On voit apparaitre des 

approches visant a placer la famille et la personne au centre de 1'intervention. Les 

parents sont alors invites a devenir des partenaires faisant partie de plein titre de l'equipe 

d'intervenants. Bouchard souligne que le secteur de la readaptation s'est ouvert plus 

facilement que celui de 1'education a l'idee de 1'importance de la place de la personne et 

de sa famille dans les prises de decisions qui les concernent. Selon lui, cela serait lie en 

partie au fait qu'il arrive plus souvent aux services de readaptation de collaborer avec les 

families « sur leur propre terrain par rapport au secteur de l'education » (1999 : 57) ou 

ce sont encore les parents qui se rendent a l'ecole pour rencontrer le personnel 

enseignant. 
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Bien que Ton constate une evolution dans les rapports parents-professionnels, Bouchard 

(1999) et Carriere et coll. (2004) mentionnent que la derniere decennie du precedent 

millenaire est plutot caracterisee par un partenariat avec les families qui se trouvait plus 

present dans les discours et dans les politiques que dans les pratiques reelles. Chapellier 

(1999) mentionne lui aussi le fait qu'une avancee theorique du modele de partenariat 

parents-professionnels n'a pas vraiment ete suivie par une avancee pratique. Ainsi, il 

resterait encore des pas a faire afin de reconnaitre les parents et les proches comme de 

vrais partenaires des intervenants, cela tant dans le champ scolaire que celui de la 

readaptation physique. Le simple desir de travailler avec les parents ne peut indiquer a 

lui seul 1'accomplissement d'un partenariat parents-professionnels, lequel se traduit dans 

la bilateralite des rapports (Stonestreet et coll., 1991). 

1.2 Les orientations ministerielles 

C'est en 1978 que la Loi assurant l'exercice des droits des personnes handicapees est 

adoptee (Boucher et coll., 2001; MSSS, 2003). II s'agissait d'un premier pas vers un 

changement de perception par la societe quebecoise a l'egard des personnes vivant des 

situations de handicap. Pour renverser 1'image de dependance et de marginalite associee 

a ces personnes, il fallait mettre en place des moyens concrets afin qu'elles puissent 

devenir des citoyennes a part entiere, autonomes et integrees socialement. L'OPHQ 

faisait son apparition a cette meme periode afin de veiller a la mise en chantier de ce 

changement. C'est en 1984 que cette instance paragouvernementale lance la politique 

d'ensemble A part... egale a travers laquelle est presente un guide d'intervention pour 

les personnes ayant des incapacites que Ton dit significatives et persistantes (Boucher et 



20 

coll., 2001; MSSS, 2003). Une decennie plus tard, soit en 1995, ont ete proposees les 

premieres orientations ministerielles en deficience physique; celles-ci constituent des 

balises pour l'organisation de services plus complets et mieux adaptes et pour permettre 

« une plus grande participation sociale des personnes ayant une deficience physique » 

(MSSS, 2003: 11). 

De plus, il a ete question d'une plus forte inclusion des enfants ayant une deficience 

dans les centres de la petite enfance, dans le milieu scolaire et dans les differents milieux 

de loisirs. Le ministere de la Sante et des Services sociaux a lance de nouvelles 

orientations afin de faire etat de la situation en deficience physique depuis 1995 et 

surtout afin de decrire a partir des objectifs de 2004-2009 ce qu'il reste a faire. Voici 

les grands principes sur lesquels ces nouvelles orientations et objectifs s'appuient: 

1. La participation sociale des personnes ayant une deficience physique comme 
finalite de l'ensemble des objectifs. 

2. Le maintien des personnes ayant une deficience physique dans leur milieu de vie 
naturel. 

3. La necessite d'apporter aux families et aux proches des personnes ayant une 
deficience physique le soutien necessaire. 

4. La vision globale de la situation de la personne ayant une deficience physique 
comme base pour la mise en ceuvre des objectifs. 

5. Le continuum de services comme perspective pour l'organisation des services. 
6. Le bon service au bon moment. 
7. La complementarite des programmes clientele en ce qui a trait a la reponse aux 

besoins des personnes ayant une deficience physique. 
(MSSS, 2003 : 27) 

Tous les objectifs se retrouvant dans les orientations ministerielles doivent permettre 

ultimement, par divers moyens concrets, la participation sociale pleine et entiere des 

personnes vivant avec une incapacity physique. II peut s'agir d'ameliorer faeces aux 

services offerts a ces personnes, de reduire le temps d'attente, d'augmenter le 
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fmancement des programmes ou de preciser la clientele cible (MSSS, 2003). 

Autrement dit, on reconnait la necessite que ces personnes soient, peu importe leur age 

et leur degre d'incapacite, parfaitement integrees dans leur communaute. On remarque 

aussi la priorite au maintien des personnes ayant une deficience physique dans leur 

milieu de vie naturel, si tel est leur desir. 

II y a une serie d'objectifs regroupes sous le theme du soutien a l'integration sociale et 

des milieux residentiels substituts. On y retrouve non seulement une demande 

d'augmenter les services a domicile, mais aussi qu'ils soient plus faciles d'acces. Ces 

orientations coincident avec la sortie de la recente politique de soutien a domicile du 

ministere de la Sante et des Services sociaux (MSSS, 2003). Cependant, le maintien a 

domicile de ces personnes est souvent un objectif realisable seulement si les families et 

les proches beneficient « d'une reconnaissance tangible de leur engagement» (2003 : 

28). Une des facons de concretiser cette reconnaissance est l'augmentation des mesures 

de soutien telles que les allocations de services et les services de repit et de depannage. 

Par contre, il semble que cette derniere politique s'oriente surtout sur la perte 

d'autonomie, et non sur la quete d'autonomie caracteristique des clienteles qui nous 

interessent. 

La participation sociale de la personne ayant une deficience physique, son maintien dans 

son milieu de vie naturel ainsi qu'un plus grand acces aux services requis exigent des 

professiormels qui travaillent aupres d'elle d'avoir une vision globale de sa situation 

(MSSS, 2003). Pour parvenir a une telle evaluation holistique des besoins et des 

capacites de cette personne, il faut que les professionnels evaluent non seulement ses 
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besoins, ses caracteristiques et ses ressources propres a elle, mais aussi celles de son 

environnement, incluant celles de ses proches. 

Mais cette vision globale ne pourrait s'exercer sans le principe d'un continuum de 

services integres comme modele d'organisation des services destines aux personnes 

ayant une incapacity physique. Cette idee de continuum repose sur la realite que ces 

personnes ont recours a plusieurs services sur de longues periodes, tels que des 

programmes de prevention adaptes et accessibles, des services de sante physique, des 

services specialises de readaptation, des services de soutien a 1'integration sociale et des 

services pour l'acces a un milieu residentiel substitut (MSSS, 2003). Une telle demarche 

invite au decloisonnement de ces services, permettant ainsi de les rendre plus facilement 

accessibles, et ce, dans des delais raisonnables. Le bon service au bon moment est 

determinant dans le cas d'un enfant atteint d'une deficience physique. Une intervention 

precoce aupres de ce dernier peut etre un facteur preventif a l'apparition d'incapacites 

plus graves et persistantes. Enfin, il arriverait encore des situations ou les personnes 

ayant une deficience physique eprouvent de la difficulte a obtenir les services dont elles 

ont besoin, cela parce qu'elles ne correspondent pas aux criteres d'admission emis par le 

programme clientele. II importe done que soient mobilises les moyens permettant a ces 

personnes d'avoir « les services et les compensations jugees necessaires a leur etat, et ce, 

sans difficulte » (MSSS, 2003 : 30). Pour cela, il importe d'instaurer des dispositifs de 

coordination de services, dispositifs qui s'appuieront sur le role spontane de 

coordonnateur des parents. 
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En somme, ces grands principes generaux qui orientent actuellement l'offre de services 

dans les milieux de la readaptation physique (MSSS, 2003) constituent un vrai defi pour 

l'organisation des services destines aux personnes vivant avec une incapacity physique, 

car ils exigent entre autres le decloisonnement et la mise en commun des ressources de 

tous les acteurs concernes, parmi lesquels on retrouve les parents et les proches des 

personnes atteintes d'une deficience physique. Ainsi, ces orientations ministerielles 

s'inscrivent dans une perspective de post-desinstitutionnalisation, laquelle se caracterise 

par 1'expression soutien communautaire, ce qui «signifie plus que soutenir 

physiquement une personne dans la communaute. [Cela] signifie appuyer et stimuler 

une personne en faisant appel au reseau des ressources qui existent dans cette 

communaute dans le but d'activer les ressources de la personne elle-meme.» 

(Vaillancourt, 2003 : 8) 

Sur le plan philosophique, il s'agit d'une approche en reaction a la perspective 

« providentialiste » des politiques sociales quebecoises des dernieres decennies ou la 

personne vivant avec des incapacites etait percue « comme un receptacle d'allocations et 

de services. » (Vaillancourt, 2003 : 8). Par ailleurs, la famille et les proches de cette 

personne sont dorenavant percus comme des acteurs ayant eux-memes des ressources 

pouvant contribuer a l'actualisation de son plein potentiel. 
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1.3 Le partenariat dans le contexte de la readaptation physique pour une 

clientele d'enfants et d'adolescents 

Voyons maintenant de facon plus particuliere la situation du partenariat entre les parents 

de jeunes enfants et d'adolescents et des professionnels dans le domaine de la 

readaptation physique. Dans ce secteur, et ce depuis quelques annees, il y a eu une 

importante remise en question des modeles medicaux et sociaux traditionnels. Ces 

modeles se caracterisent par leur appui sur la seule expertise du personnel clinique 

(Pelchat et Lefebvre, 2001). Tel qu'ecrit plus haut, la desinstitutionnalisation a amene 

les etablissements de la sante et des services sociaux a reconnaitre que la famille et les 

proches ont un role determinant dans la readaptation de la personne atteinte d'une 

deficience physique (St-Onge, Beguet et Fougeyrollas, 2002). C'est dans ce contexte 

que Ton a commence a voir une plus grande pertinence a mettre en pratique le principe 

de partenariat entre les intervenants et le systeme de soutien informel (Pelchat et 

Lefebvre, 2003). Dans le secteur de la readaptation physique, l'approche centree sur la 

famille (ACF) rejoint l'objectif de permettre aux parents d'avoir acces a plus 

d'information et a participer davantage au processus de readaptation de leur enfant 

(Camden et coll., 2005). 

L'ACF se caracterise parun ensemble de connaissances, d'attitudes et de pratiques 

centrees sur la famille qui favorisent 1'appropriation du pouvoir des parents dans le plan 

d'intervention concernant leur enfant; ils sont alors « reconnus comme partenaires et 

experts » (Camden, et coll., 2005 : 47) de leur enfant. II s'agit aussi d'une approche qui 

s'harmonise avec l'objectif de susciter une plus grande participation sociale des 

personnes atteintes d'une deficience physique et de leurs proches dans les choses qui les 
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concernent. Les principes de l'ACF rejoignent done les fondements du modele 

conceptuel du Processus de production du handicap (PPH) de Fougeyrollas et ses 

collegues (1996), lequel preconise une approche en readaptation physique autant centree 

sur les deficiences et les limitations fonctionnelles que sur les ressources, les forces et 

les priorites de la personne et de ses proches. Toutefois, si les discours officiels 

reconnaissent ces principes, dans les faits, le systeme serait encore trop centre sur les 

personnes qui ont des incapacites et ne serait pas assez bien adapte pour favoriser le 

travail de collaboration avec les families (Lawlor et Mattingly, 1998). Selon Camden et 

coll. (2005), la plupart des centres de readaptation en deficience physique au Quebec 

indiquent dans leur mission 1'importance de la participation des parents et de la famille 

dans la readaptation d'une personne atteinte d'une deficience physique, mais aucun 

n'aurait encore souscrit concretement a l'approche centree sur la famille (ACF). La 

plupart de ces milieux proneraient sans difficulte une orientation vers les families, mais 

sans donner de precisions sur la maniere dont peuvent s'etablir de meilleurs liens de 

collaboration entre les parents et les professionnels oeuvrant dans le secteur de la 

readaptation physique (St-Onge, Beguet et Fougeyrollas, 2002; Carriere et coll., 2004). 

La restructuration qu'a connue le domaine de la readaptation physique, comme bien 

d'autres, a entraine des changements tels qu'une plus grande mobilite des intervenants et 

des gestionnaires a travers les divers programmes. Pelchat et Lefebvre (2003) 

mentionnent qu'a l'interieur de ces bouleversements structurels se trouvent egalement 

des compressions budgetaires dans certains services, par exemple dans ceux qui etaient 

destines aux parents d'enfants atteints d'une deficience motrice cerebrale (DMC). Ce 

contexte a eu pour effet de verser davantage de responsabilites sur les epaules des 
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parents. Au fil des ans, la participation de ces derniers dans la gouverne des services qui 

sont requis a leur enfant s'est done accrue a la fois pour des motifs de changement 

paradigmatique, mais aussi pour des motifs plus triviaux de reduction des couts. Peu 

importe les motifs reels de ces reformes, l'autonomie des families et l'actualisation de 

leurs competences sont maintenant des objectifs bien definis dans tout le reseau des 

services sociaux et de la sante (Pelchat et Lefebvre, 2003). Neanmoins, il semble que les 

families eprouveraient de la difficulte a bien prodiguer les soins a leur enfant et a 

accomplir certaines taches qui etaient autrefois realisees par des professionnels (Pelchat 

et Lefebvre, 2003); e'est le manque de preparation et de soutien de la part des 

professionnels qui expliquerait en bonne partie cette situation. 

Dans une etude portant sur l'appropriation des savoirs parentaux, Pelchat et Lefebvre 

(2003) affirment qu'il est necessaire pour les parents de profiter de moments de partage 

de savoirs avec les professionnels afin qu'ils puissent bien assumer leur role aupres de 

leur enfant. Malgre le discours dominant, ces auteures se joignent a Bouchard (1999) 

pour souligner le decalage entre la volonte reelle de partenariat de la part des 

professionnels et les moyens qui sont mobilises pour le concretises Nous assistons en 

quelque sorte a l'entrechoquement du monde des savoirs profanes et celui des savoirs 

experts. Les rapports parents-intervenants seraient encore davantage bases sur des 

savoirs imposes que sur des savoirs partages. II s'agirait d'un rapport qui serait 

principalement base sur le transfert d'expertise de l'intervenant vers le parent (St-Onge, 

Tetreault, Carriere et Beguet, 2002). 
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1.4 Les retombees du partenariat sur les parents et sur le personnel clinique 

L'etablissement d'un partenariat se fait sur la premisse que le developpement et les 

apprentissages de 1'enfant sont mieux assures lorsque « les parents et les professionals 

travaillent ensemble dans un rapport d'egalite et non chacun de leur cote » (Bouchard et 

coll., 1994 : 31). De plus, on reconnait une plus grande efficacite de 1'intervention 

professionnelle des que celle-ci se situe dans une demarche de collaboration entre 

partenaires (St-Arnaud, 2003). Dans un travail faisant la synthese des etudes sur le 

partenariat, Moreau et coll. mentionnent que le travail en collaboration « favorise une 

hausse de la capacite de developper, d'optimiser, d'ameliorer, d'accelerer et de changer 

les facons de faire de 1'organisation: 1'amelioration de la qualite des services » 

(2005 : 142). 

Le partenariat permettrait a chacun des acteurs, soit les intervenants, les parents et les 

gestionnaires, d'optimiser leurs ressources et leurs competences (Bouchard, 1999). II 

s'agit de faire confiance a l'autre et de croire au potentiel de ce rapport d'interinfluence 

(Pelchat et Lefebvre, 2001). Dans une relation de partenariat parents-professionnels, les 

parents peuvent done etre amenes a percevoir pour eux-memes une revalorisation de leur 

role, et les professionnels peuvent apprecier l'apport de connaissances tres specifiques 

des parents quant a leur enfant dans le plan d'intervention. A la faveur de ce contexte 

apparait la creation d'un sentiment de complementarite et de reciprocite entre les parents 

et les professionnels dans leurs apprentissages de connaissances, de savoir-faire et dans 

le partage de ressources (Bouchard et coll., 1996a). Le partenariat redonne aussi aux 

parents la capacite de s'approprier le processus clinique de readaptation, et d'augmenter 

leur sentiment de confiance et de competence envers leurs propres ressources afin de 
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bien jouer leur role de prise en charge et de soutien. Le partenariat augmente egalement 

leur capacite de decider et de gerer leur propre vie (autodetermination) et celle de leur 

enfant atteint d'une incapacity physique (Dunst et Paget, 1991; Dunst et Trivette, 1987). 

Plus precisement, il est possible de definir 1'autodetermination (enabling) et 

F appropriation (empowerment) de la famille dans le milieu de la readaptation physique 

comme suit: 

L'autodetermination de la famille dans la prise en charge et le soutien de ses 
membres refere a l'habilite de se rendre capable (enabling) d'assumer la 
responsabilite de decider, de preciser ses besoins et ses objectifs d'intervention, 
son role et d'indiquer la facon dont elle entend developper, eduquer, collaborer a 
l'adaptation ou a la readaptation de ce proche atteint d'incapacites. (Dunst et 
Paget, 1991, dans Bouchard et coll., 1996a : 24) 

L'appropriation (empowerment) renvoie a l'acquisition du sentiment de 
competence et de confiance en ses ressources necessaires a la famille pour 
participer de facon originale au soutien de ce proche, pour cooperer avec les 
services professionnels de l'adaptation et de la readaptation et pour devenir 
partenaire des differents intervenants professionnels. (Trivette et Deal, 1988, 
dans Bouchard et coll., 1996a : 24) 

A la lumiere de ces definitions, nous voyons comment le partenariat vise a amener les 

parents a prendre conscience de leur pouvoir et de leur autonomic dans la situation 

particuliere qu'ils vivent. Pour Moreau et coll., il est difficile d'envisager 

l'etablissement d'un reel partenariat si les partenaires potentiels n'ont pas ou tres peu de 

moyens ou de capacites de « collaborer de facon autonome et responsable » (2005 : 

151). L'autodetermination serait un moyen de redonner aux personnes le plein pouvoir 

sur leur existence. Enfin, Brunet et Boudreault (2001) voient l'appropriation du pouvoir 

par la personne comme un plus grand controle sur sa vie a partir d'une participation a 

part entiere aux decisions qui la touchent. II s'agit aussi pour cette personne d'etre en 

mesure de faire des choix libres et eclaires qui lui permettront d'actualiser son potentiel 
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de croissance personnelle, professionnelle et sociale. La naissance d'un enfant atteint 

d'un probleme de sante est un evenement pouvant generer beaucoup de stress chez les 

parents et l'ensemble de la famille (Pelchat et coll., 2005). L'intensite de ce stress 

dependrait en grande partie de la « difference entre la perception qu'a la persorme de la 

situation et de la perception qu'elle a de ses capacites a y repondre » (Pelchat et coll., 

2005 : 4). 

Pelchat et Lefebvre (2003) rappellent dans leur etude qu'une rupture de communication 

et une absence de partenariat ont un impact negatif sur la continuite des services en 

readaptation physique. Le fait de recevoir une information adequate ferait en sorte que 

les parents s'adaptent plus « positivement au diagnostic des incapacites de l'enfant» 

(Pelchat et coll., 2005 : 8). En revanche, un manque d'information engendrerait plus de 

stress et conduirait les parents vers plus d'isolement. De plus, selon ces memes 

auteures, le partenariat permettrait une plus grande efficacite clinique et une plus grande 

satisfaction des parents et des professionnels envers les services de readaptation. Pour 

parvenir a etablir un travail de partenariat, il faut que chacun puisse reconnaitre la 

competence de l'autre dans l'atteinte des objectifs rattaches au processus de readaptation 

(Pelchat et Lefebvre, 2003). En somme, ce travail de co-construction de connaissances, 

de competences et d'intervention dans le partenariat est reconnu comme un moyen 

pouvant aider les parents a s' adapter a la difference (Pelchat et Lefebvre, 2001) et done 

de compenser les effets de l'incapacite de leur enfant. 
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1.5 Les elements faisant obstacle au partenariat 

L'etablissement d'un partenariat entre les parents et les professionnels demande 

d'importantes transformations dans le systeme ou se deroule le processus clinique de la 

readaptation aupres de l'enfant (Bouchard et coll., 1994; Bouchard et coll., 1996a; 

Bailey et coll., 1992). Les nombreux changements qu'a connus le reseau de la sante et 

des services sociaux ont en effet amene une redefinition du role des families. On 

reconnait ces dernieres comme des acteurs importants dans la readaptation de leur 

proche ayant des incapacites. Les parents sont aussi vus comme les mieux places pour 

dormer des informations a Pequipe clinique et pour defendre les interets et les besoins de 

leur enfant (DePompei et Williams, 1994). On voit ici le passage de rapports verticaux 

vers des rapports horizontaux entre ces acteurs, ce qui implique des changements dans la 

definition des roles, des valeurs, des attitudes et des habiletes non seulement des 

intervenants, mais aussi des parents (Bailey, 1992). Une plus grande implication des 

parents dans la gestion du developpement de leur enfant et des services dont il a besoin 

exige de la part des professionnels une capacite a reconnaitre la valeur des savoirs 

parentaux (Pelchat et Lefebvre, 2003). Dans ce contexte, l'intervenant ne peut plus se 

voir comme l'unique expert qui deverse ses savoirs aux parents. Un plus grand partage 

de savoirs implique ipso facto un plus grand partage du pouvoir, ce qui peut faire naitre 

un malaise chez certains intervenants, car ces deraiers imaginent alors une baisse de leur 

credibilite professionnelle (Pelchat et Lefebvre, 2003). Cependant, l'intervenant doit 

comprendre qu'il ne s'agit pas d'une devalorisation de son savoir disciplinaire, mais au 

contraire d'une nouvelle competence professionnelle, soit celle de considerer davantage 

« le savoir particulier des parents afin de pouvoir cheminer avec eux dans un souci de 
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soutien aux families » ( Pelchat et Lefebvre, 2003 : 4). A cet egard, on peut penser que 

la profession du travail social a un avantage epistemologique quant a ce nouveau 

contexte puisque sa posture plutot constructiviste s'arrime tres bien au projet 

d'appropriation des clienteles, comme a l'idee de la valeur epistemologique des diverses 

formes de savoirs participant a 1'intervention clinique. 

Malheureusement, cette reconnaissance se manifesterait encore davantage dans les 

intentions que dans le concret de la pratique clinique (Bouchard et Kalubi, 2001; St-

Onge, Beguet et Fougeyrollas., 2002; Bailey et coll., 1991; 1992). Meme si les 

intervenants sont en faveur en principe d'une pratique de collaboration en partenariat 

avec les parents, plusieurs chercheurs mentionnent cet ecart entre les pratiques reelles et 

les intentions des professionnels (Blue-Banning et coll., 2004). Le personnel clinique 

refererait surtout aux savoirs des proches qui se rapportent au client, cela dans 

l'intention d'une plus grande efficacite de leur travail clinique, et serait moins a l'ecoute 

de leurs besoins d'etre informes et soutenus durant le processus de readaptation (St-

Onge, Beguet et Fougeyrollas, 2002). St-Onge et coll. (2002) ajoutent a ce propos qu'il 

reste encore des pas a franchir afin que puisse s'etablir un partenariat parents-

professionnels plus systematique et operationnel dans les pratiques. II existerait des 

entraves structurelles et symboliques a l'etablissement d'un veritable partenariat entre le 

personnel clinique, les etablissements et les families. Certains professionnels et 

medecins auraient encore de nos jours une vision stereotypee a l'endroit des parents 

ayant un enfant atteint d'une deficience physique (Pelchat et coll. 2005). Par exemple, il 

serait encore frequent d'entendre certains prejuges ou mythes a l'endroit des peres tels 

qu'ils « ne demanderaient pas les services, done n'en auraient pas besoin » (2005 : 11). 
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Le fait que l'annonce du diagnostic ou des incapacites se ferait surtout en presence de la 

mere et en l'absence du pere constitue un autre exemple selon ces auteures. 

Wright (1997) croit que les obstacles seraient davantage d'ordre organisationnel que 

professionnel, puisque 1'attitude des professionnels vis-a-vis des families aurait peu 

d'impact sur le travail reel de collaboration et de partenariat. Quant a Bailey et coll. 

(1992), ils adoptent une position plus nuancee que celle de Wright. lis mentionnent qu'il 

faut reconnaitre que les intervenants ont un role d'influence dans la qualite du 

partenariat avec les families, mais qu'il faut aussi que les organisations apportent les 

modifications necessaires pour que cette influence joue pleinement son role. A defaut 

de telles modifications structurelles, on constate que le systeme actuel est encore tourne 

vers une approche demeurant trop centree sur la personne et ses incapacites, et cela 

s'expliquerait en partie a un manque de moyens pour mettre sur pied des programmes 

qui sont veritablement orientes vers la famille et un manque de soutien organisationnel. 

Pour ce faire, il importe d'etablir des lignes maitresses privilegiant le partenariat parents-

professionnels dans la conception meme des programmes (St-Onge, Beguet et 

Fougeyrollas, 2002; St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet, 2002). 

On note aussi une difficulte de la part des parents a acquerir des savoirs experts compte 

tenu du manque de reciprocite entre les parents et les professionnels, ces derniers ne 

livrant pas facilement leurs « secrets ». Certains parents qualifieraient ce partenariat 

d'unidirectionnel (Pelchat et Lefebvre, 2003), en ce sens que l'intervenant aurait 

tendance a prescrire encore trop aux parents les taches qu'ils doivent faire et a prendre 
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1'information necessaire a son intervention sans veritable contrepartie. Dans leur etude, 

St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet arrivent au meme constat (2002). 

Plusieurs etudes exposent differents obstacles au partenariat entre les families et les 

intervenants (St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet, 2002; Bouchard et coll., 1994). 

Moreau, Robertson et Ruel (2005) se referent aux travaux de St-Pierre (2004), qui a 

recense cinq categories d'obstacles pouvant nuire a la relation de partenariat entre les 

families et les intervenants : 

1. Manque d'engagement des families dans le processus integratif: manque de 
temps et d'energie, mauvaise experience d'entree dans le processus d'integration, 
climat du milieu clinique non receptif, manque d'information et de 
communication et manque de confiance et manque de soutien; 

2. Obstacles relatifs a l'assouplissement du role des intervenants : inegalite 
entre les partenaires, manque de souplesse; 

3. Obstacles organisationnels : inadequation des structures, manque de ressources 
pour la planification et la coordination des services, manque de formation et de 
preparation des specialistes et manque de temps; 

4. Attitudes et croyances defavorables : differences philosophiques entre les 
partenaires; 

5. Caracteristiques personnelles: manque d'habiletes de communication, 
habiletes a etre attentionne (caring), respectueux, empathique, congruent et 
ouvert, ainsi que l'habilete a resoudre des problemes en collaboration. (Saint-
Pierre, 2004, dans Moreau et coll., 2005 : 152) 

Ici, nous voyons sans equivoque que la realisation d'un partenariat parents-

professionnels repose autant sur des attitudes et des comportements du personnel 

clinique que sur des elements relies a la structure organisations lie. St-Pierre ajoute que 

le temps et la formation au travail en equipe sont necessaires pour reussir a etablir des 

relations de partenariat efficaces et satisfaisantes. Cette auteure precise cependant que 

les professionnels accorderaient tres peu d'importance a ces elements. Devant cette 

situation, nous pourrions avancer l'hypothese que le personnel clinique percoit ces 
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elements comme peu prioritaires non pas par un manque d'interet, mais par un manque 

de soutien organisationnel. Du point de vue de Guerdan (1998), l'echec de la realisation 

du partenariat porterait principalement sur deux ordres : 

1) Un manque de clarte du projet entre les acteurs; ces derniers ne partagent pas les 
memes buts ni les memes valeurs. Cette situation entraine un probleme quant a 
1'identification des interets et a l'entretien d'interets dualistes. 

2) Un manque de clarte dans la structure et une mauvaise definition du role et des 
competences des partenaires. 

Toutefois, il faudrait voir ces obstacles a l'interieur d'un autre ordre plus symbolique, 

mais qui n'est pas moins difficile a surpasser. Bouchard et coll. (1996a et 1996b) ont 

realise une etude qui visait a identifier les pretentions dominant le processus de prise de 

decision et de communication afin de saisir la nature des strategies communicationnelles 

des acteurs. Pour cette recherche, une des deux methodes de collecte de donnees 

consistait en Penregistrement sur bande video de rencontres de plan de services 

individualises (PSI). Dans leur analyse, les chercheurs ont identifie certaines conduites 

pouvant rendre difficile la realisation du partenariat entre les parents et les 

professionnels. Parmi celles-ci, nous retrouvons le fait d'ignorer les ressources de son 

vis-a-vis, de deprecier ce que l'autre dit et de tenter d'imposer sa decision. lis ont aussi 

note que « la realite sociale de 1'expert l'emporte sur les sentiments de legitimite du non­

expert » (Bouchard et Kalubi, 2001). Dans bien des cas, selon Bouchard et coll. (1996b), 

les parents ont semble etre plus disposes que les intervenants a s'exposer a la critique 

des autres acteurs dans «leur proposition initiate » (1996b : 42). Cette situation a pu 

etre observee lors de rencontres en vue de l'etablissement du PSI ou les intervenants 

sont arrives avec la pretention que leur expertise devait prevaloir sur celle des parents. 

La difficulte du professionnel a prendre une distance de son statut « d'expert » et celle 
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de reconnaitre l'expertise parentale nuit a l'etablissement d'un partenariat avec les 

parents. Cette impression des parents de ne pas etre vraiment ecoutes dans leurs 

demandes peut entrainer un sentiment de mefiance envers le travail des intervenants 

(Kalubi et coll., 2001; Pelchat et Lefebvre, 2003). 

1.6 Les elements favorisant le partenariat 

Apres avoir traite des elements qui peuvent nuire au partenariat, regardons maintenant 

ceux qui peuvent aider a sa realisation. Moreau et coll. (2005) referent aux travaux de 

recension des ecrits de Bruder (2001) et de St-Pierre (2004) pour enumerer les facteurs 

de reussite du partenariat au sein des equipes ceuvrant aupres d'enfants ayant des besoins 

particuliers : 

1. Les degres individuels de participation parmi les membres; 
2. les comportements des membres de l'equipe durant les rencontres; 
3. les processus de prise de decision; 
4. l'elaboration de plans de services; 
5. les strategies de collaboration; 
6. la formation en milieu universitaire et la formation continue en milieu de 

pratique, (dans Moreau et coll., 2005 : 153) 

Plus particulierement dans le secteur des services educatifs a la petite enfance, St-Pierre 

(2004) a recense ces facteurs favorisant le partenariat et la cooperation : 

1. Une mission, un but et des objectifs clairs; 
2. un leadership solide; 
3. des membres apportant une expertise, une equipe ayant les qualites necessaires a 

l'obtention de resultats; 
4. un climat propice, base sur la confiance; 
5. un bon systeme de communication; 
6. un soutien entre les membres et un soutien organisationnel; 
7. une composition appropriee de l'equipe. (dans Moreau et coll., 2005 : 154) 
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A la lumiere de ce que nous venons de presenter, nous voyons que la reussite du 

partenariat entre les parents et les professionnels semble rejoindre deux dimensions : 1) 

la dimension interpersonnelle et 2) la dimension structurelle (ce qui est relie au contexte 

organisationnel). Selon Park et Turnbull (2003), les facteurs rattaches a la dimension 

interpersonnelle renvoient aux caracteristiques entre les individus qui favorisent ou qui 

nuisent aux efforts de collaboration ou de partenariat parents-professionnels. Quant a 

ceux relies a la dimension structurelle, il s'agirait des elements appartenant a la relation 

entre les organisations et les systemes qui aident ou qui nuisent a la realisation de cette 

relation de partenariat. Ajoutons aussi a cette deuxieme dimension ce qui se rattache 

aux determinants organisationnels a l'interieur d'une organisation. Park et Turnbull 

(2003), nous conduisent done vers cette idee qu'une relation de partenariat prend place 

dans un contexte qui ne depend pas que de la bonne volonte et des competences des 

individus, mais qu'elle resulte plutot de rinterinfluence de divers elements appartenant 

aux deux dimensions que nous venons de nommer. Par exemple, lorsqu'on observe une 

absence de structures et de regies pour encadrer le processus de collaboration, on 

remarque que le personnel clinique developpe des attitudes negatives envers une 

pratique de collaboration avec les families (Park et Turnbull, 2003). 

1.7 Les marqueurs du partenariat 

Quelques auteurs ont fait l'exercice de degager les marqueurs4 en lien avec les attitudes 

et comportements favorables a la concretisation d'un partenariat parents-professionnels 

de qualite. Dans un travail de reflexion sur la formation au partenariat chercheurs-

4 Nous avons trouve le terme « marqueur » dans Moreau et coll. (2005). II s'agit des conditions et des 
elements qui faciliteraient l'etablissement d'un partenariat entre les parents et les professionnels. 
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professionnels-familles, Guerdan (1998) tente de definir la notion de partenariat en 

decrivant les grands traits de la competence partenariale qui se diviserait en trois 

facettes : une facette « attitude », une facette « relations entre acteurs » et une facette 

« communication ». Voici comment Guerdan definit chacune d'elles5 : 

La facette « attitudes » : 

• Une ecoute de l'autre : accepter d'entendre sa logique, son savoir, ses interets, 
ses emotions; accepter la destabilisation quipeut enresulter; 

• une reconnaissance de 1'expertise, des competences, des ressources de l'autre en 
meme temps que des siennes propres; 

• un respect de la difference de l'autre : respect de ses valeurs, buts, objectifs, 
points de vue; 

• une confiance en soi, en l'autre, et dans l'objet de travail commun; 
• une volonte de travailler ensemble, se manifestant par une attitude d'engagement 

dans l'activite commune; 
• une conviction qu'en travaillant ensemble il est possible d'aller plus loin dans le 

but qu'on poursuit, et que des benefices pourront en etre retires. 

La facette « relation entre acteurs » : 

• Relation de reciprocity, le partenariat fonctionnant sur des bases de « donne-
recu » : l'ecoute, la reconnaissance, le respect, la confiance doivent etre mutuels; 

• relation d'egalite : le partenariat s'appuie sur une relation symetrique, rendant 
possible le « copilotage » du projet; 

• relation de complementarite : chacun est complementaire de l'autre dans sa 
difference reconnue, et l'enrichit dans son travail; 

• relation de partage : partage de la decision a prendre, partage du pouvoir, partage 
des responsabilites. 

La facette « communication » : 

• Definir un projet commun, ou chacun puisse retrouver un peu son identite, un 
peu de ses attentes, un peu de ses competences. Le projet commun emergera 
lorsque chacun aura pu s'exprimer autour de questions telles que : «que 
souhaitons-nous?», «quels objectifs generaux et operationnels allons-nous 
etablir? », « sur quelles actions le projet commun peut-il s'etablir? »; 

5 Nous reprenons textuellement les facettes telles que decrites par Guerdan (1998). 
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• clarifier les conceptions, representations et intentions de chacun quant au 
partenariat a mettre en place : « qu'attendons-nous de l'autre? », quels sont les 
roles et taches, les domaines et responsabilites? »; 

• negocier et parvenir a un consensus afin que le projet identifie soit le fruit d'une 
decision acceptee de tous; 

• se dire ses doutes, ses moments de decouragement, ses difficultes en cours de 
travail en commun; se dire egalement ses remarques et ses critiques, 
reciproquement, sous une forme qui ne juge pas l'autre, mais qui permette la 
progression vers le but commun. (Guerdan, 1998 : 218) 

Ce qui vient d'etre presente illustre comment l'etablissement d'un reel partenariat 

implique forcement un changement d'attitude de la part des acteurs concerned. Du cote 

des parents, il faut qu'ils comprennent et acceptent le fait qu'ils aient des responsabilites 

et des taches a accomplir quant a la readaptation de leur enfant. Du cote des 

intervenants, ils doivent faire preuve d'ouverture pour partager leur savoir et leur 

pouvoir avec les parents. 

Des etudes dans le domaine de 1'education ont fait la lumiere sur ce qui caracterise un 

partenariat efficace et satisfaisant pour les professionnels et les parents. Dunst et Paget 

(1991) ont elabore une liste presentant les six caracteristiques du partenariat reussi: la 

mutualite, le partage des responsabilites, le desir de travailler ensemble, la loyaute et 

confiance, le partage des informations et 1'accord avec le fait que les parents ont le 

dernier mot dans les decisions. Ces caracteristiques nous apprennent que le partenariat 

ne peut se realiser sans cet esprit de complementarite et de reciprocite entre les 

partenaires. Dans la meme perspective, Park et Turnbull (2002) ont mene une recherche 

de type qualitatif pour connaitre ce que les families attendent des professionnels qui 

travaillent avec leur enfant aux prises avec des problemes de comportement. Leur 

collecte de donnees s'est constitute a partir de soixante-neuf membres de families 
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regroupes en 16 groupes de discussion. Au terme de l'analyse, trois themes regroupant 

des marqueurs de qualite du travail des professionnels aupres des enfants et de leur 

famille ont ete retenus : 1) le respect de 1'enfant, 2) les habiletes a repondre aux besoins 

specifiques de l'enfant et 3) l'engagement. Park et Turnbull (2002) ont bati un modele 

qui organise les themes en question avec leurs marqueurs respectifs : 

Figure 1.1 

Les marqueurs de qualite de Park et Turnbull (2002 p.120) 



40 

Le theme du respect de 1'enfant serait pour les parents le point de depart pour une 

relation de partenariat avec les professionnels. Selon eux, deux principaux marqueurs 

peuvent confirmer le respect des professionnels envers leur enfant: 1) traiter 1'enfant 

avec dignite et 2) croire au potentiel de 1'enfant. Les parents ressentent entre autres de 

1'inquietude quant au fait que les intervenants puissent trop centrer leur intervention sur 

les problemes de comportements de leur enfant et pas assez sur ses capacites. lis 

attendent done des professionnels qu'ils puissent etre en mesure de voir les bons cotes 

de leur enfant. De plus, dans l'etude de Park et Turnbul (2002), les families ont 

unanimement exprime 1'importance de collaborer avec des professionnels qualifies pour 

satisfaire specifiquement les besoins particuliers de leur enfant atteint d'un trouble de 

comportement. 

Quant au theme des habiletes a repondre aux besoins specifiques de l'enfant, voici ce 

que les membres de la famille attendent du travail des professionnels : 1) des habiletes a 

encourager des comportements positifs, 2) des habiletes pour faciliter 1'inclusion de 

l'enfant et 3) une volonte de se mettre a jour sur le plan des connaissances. Plusieurs 

parents ont trouve regrettable d'observer un manque de qualification chez certains 

professionnels et paraprofessionnels travaillant aupres de leur enfant. lis trouvent tout 

simplement frustrant que des intervenants n'aient pas eu de formation pour intervenir 

adequatement aupres d'un enfant qui a des besoins particuliers. Par ailleurs, ces travaux 

demontrent a quel point les parents souhaitent voir les professionnels travailler dans le 

but de maintenir l'integration de l'enfant dans des milieux dits normaux. lis ajoutent 

qu'ils voient la qualite d'un intervenant, autant dans le champ de la sante que dans celui 
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de l'education, dans son interet a mettre a jour de nouvelles competences et 

connaissances (Park et Turnbull, 2002). 

Par rapport au theme de 1'engagement des professionnels, les families ont identifie deux 

marqueurs de qualite : 1) faire plus que le minimum et 2) se montrer disponible pour 

toute la famille. Les parents disent avoir ete decus par les professionnels qui se 

contentaient de ce qui etait present au regard des services et de leur responsabilite. 

Enfin, la qualite d'un partenariat parents-professionnels se retrouve aussi dans l'interet 

de l'intervenant a considerer l'environnement familial de l'enfant. Pour les parents, il 

est important que l'intervenant connaisse bien le milieu dans lequel evolue leur enfant, 

ce qui permet d'obtenir un meilleur soutien. Le partenariat se retrouve ainsi enrichi, car 

tous peuvent travailler dans le meme sens. 

Toujours dans le domaine de l'education, Blue-Banning et ses collaborateurs (2004) ont 

effectue une recherche qui a fourni des elements pour reflechir sur le changement des 

pratiques de partenariat entre les families et les services educatifs. lis ont cherche a 

connaitre aupres de parents et de professionnels dans le secteur socioeducatif quels sont 

les marqueurs relies aux comportements des professionnels qui favorisent le partenariat 

avec les families. La motivation de cette etude venait du constat que le developpement 

d'une collaboration en partenariat entre les parents et les professionnels etait encore trop 

souvent marquee d'insucces. Le travail de ces chercheurs s'est appuye sur les travaux 

de Park et Turnbull (2003), qui ont identifie une serie d'attitudes, d'habiletes, de valeurs 

et de croyances inscrites dans les relations interpersonnelles qui semblent contribuer a la 

reussite d'un partenariat entre les families, les professionnels et les organisations. lis se 
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sont aussi referes aux travaux de Dinnebeil et coll. (1996) qui presentent quelques 

caracteristiques personnelles et croyances considerees comme centrales dans la 

collaboration en partenariat entre les families et les professionnels, soit: 1) la 

bienveillance, 2) une croyance dans l'approche centree sur la famille, 3) l'integrite, 4) 

1'engagement et 5) des habilites de communication. 

C'est sur le theme de la communication que les participants de l'etude de Blue-Banning 

et ses collaborateurs (2004) se sont le plus attardes. lis ont decrit le besoin d'une 

communication ouverte et frequente entre les partenaires. Les membres de la famille 

attendent que les professionnels leur disent la verite, qu'il n'ait pas de cachotteries entre 

eux. Toutefois, toutes les informations doivent etre transmises avec tact, c'est-a-dire que 

les intervenants demeurent conscients que certaines informations necessitent d'etre dites 

en prive. Les parents ont aussi rappele qu'ils aiment recevoir des commentaires 

encourageants au sujet de leur enfant et avoir acces a de 1'information a propos des 

ressources. La communication, toujours selon les participants, devrait etre claire en tout 

temps et exempte de jargon. 

Quant a l'engagement, les membres de la famille ont aussi dit qu'ils aiment sentir que 

les professionnels sont vraiment dedies a leur travail. Un professionnel engage signifie 

qu'il voit son travail comme plus qu'un moyen pour gagner sa vie. II est aussi celui qui 

est capable de voir 1'enfant et sa famille non pas comme un simple dossier ou numero. 

Plusieurs parents ont affirme qu'ils aiment sentir que le professionnel s'engage dans une 

relation non seulement avec l'enfant, mais aussi avec eux. Certains ajoutent qu'ils 

aimeraient voir le professionnel comme un membre de la famille. Un autre signe 
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d'engagement du professionnel est le fait qu'il s'arrete et parle aux parents lorsqu'il les 

croise dans des lieux publics. 

Les participants de 1'etude de Blue-Banning et ses collaborateurs (2004) ont aussi 

mentionne que le partenariat exige l'egalite ou la reciprocite entre les membres de la 

famille et les intervenants. Cela se traduirait entre autres par un sentiment d'harmonie 

ou tous les partenaires se sentent a l'aise les uns a l'egard des autres. Pour atteindre a 

l'egalite, il serait aussi necessaire que les professionnels deploient des moyens pour 

favoriser l'autonomisation (empowerment) des membres de la famille, par exemple en 

les aidant a developper des habiletes a exprimer leur opinion et a prendre part aux 

decisions concernant 1'enfant. Les parents disent vivre des relations positives avec les 

professionnels qui vont faire tous les efforts pour que leur enfant puisse recevoir les 

services appropries. Le theme de l'egalite se retrouve aussi dans le sentiment que la 

famille fait partie integrante de l'equipe, c'est-a-dire que travailler avec les families 

signifie que les professionnels sont prets a echanger avec elles leurs idees, les 

responsabilites et les ressources. 

Pour les participants de l'etude de Blue-Banning et ses collaborateurs (2004), 

l'experience d'un partenariat positif peut aussi dependre des habiletes et des 

competences des professionnels. Les parents apprecient lorsque ces derniers vont au-

devant des choses et qu'ils ont suffisamment confiance en eux pour adapter leurs 

approches et leurs techniques d'intervention aux besoins particuliers de leur enfant. lis 

aiment aussi sentir que les professionnels ont des attentes elevees pour leur enfant et 

qu'ils l'exposent dans des situations favorisant son progres. Les participants ont aussi 
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revele aimer que les intervenants soient disposes a apprendre et a mettre a jour leurs 

connaissances concernant leur discipline. Pour eux, un professionnel competent est 

celui qui n'a pas peur d'admettre devant un parent qu'il ne connait pas la reponse, mais 

qui se mobilise pour la trouver. 

La confiance est un theme recurrent dans les ecrits abordant la question du 

developpement d'une relation positive entre les professionnels et les families. Les 

participants de l'etude de Blue-Banning et ses collaborateurs (2004) ont distingue trois 

marqueurs pour illustrer 1'importance de la confiance dans le partenariat. 

Premierement, les parents disent qu'un professionnel qui est fiable est celui qui fait 

exactement ce qu'il avait dit qu'il ferait. lis n'apprecient guere se faire dire que telle 

action sera entreprise lorsque rien n'a ete fait ou que telle intervention a ete faite et que 

ce n'est pas vrai. Deuxiemement, la confiance se base aussi sur le sentiment que le 

parent puisse laisser son enfant avec un intervenant sans craindre pour sa securite, tant 

sur le plan physique qu'emotionnel. Troisiemement, dans le domaine de l'education, 

cela veut aussi dire que les parents s'attendent a ce que leur enfant soit traite avec 

dignite et qu'il soit protege des pairs qui pourraient le maltraiter. 

Enfin, l'etude a revele que le respect est un autre element essentiel dans la definition 

d'un partenariat reussi entre les parents et les professionnels. Dans les ecrits concernant 

le partenariat, nous retrouvons souvent le terme «respect», mais celui-ci y serait 

rarement defini (Blue-Banning et coll., 2004). Ces chercheurs ont done mis l'accent sur 

la clarification du sens que les participants accordent a ce theme. Pour plusieurs d'entre 

eux, le respect se retrouve dans le fait de considerer l'enfant comme une personne a part 
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entiere et non comme un diagnostic qui le stigmatise. Une attitude courtoise est aussi un 

marqueur important pour les parents. Par exemple, ces derniers apprecient quand les 

intervenants respectent l'heure des rencontres et qu'ils reconnaissent la contribution et 

les efforts des parents aupres de leur enfant. Pour les professionnels, le respect des 

families signifie accepter ou elles sont rendues ou manifester une attitude de non-

jugement a leur endroit et leur style de vie. 

Nous venons de presenter des etudes dans le champ de 1'education et de la readaptation 

physique qui demontrent l'importance de la dimension interpersonnelle dans l'objectif 

de concretisation d'un veritable partenariat entre les parents et les professionnels. II faut 

done retenir que l'atteinte de cet objectif implique necessairement un changement 

d'attitude de la part des professionnels. De plus, ce changement d'orientation dans les 

rapports parents-professionnels exige que le personnel clinique developpe des 

competences en communication et oriente son travail vers une approche centree sur la 

famille. Toutefois, nous avons vu qu'il existait des obstacles au partenariat qui 

referaient non seulement a une dimension interpersonnelle, mais aussi a une dimension 

structurelle. II ne suffit done pas que les professionnels aient des habiletes 

communicationnelles, mais encore faut-il mettre en place des moyens dans 

F organisation des milieux de pratique pour que celles-ci puissent etre mises a profit. Par 

ailleurs, nous constatons le peu de contenu dans notre problematique pouvant faire la 

lumiere sur les marqueurs d'ordre structurel favorisant une relation de partenariat 

clinique entre les parents et les professionnels. Nous allons en partie remedier a cette 

lacune par la presentation de nos resultats de notre recherche se rapportant a cette 

dimension. 
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1.8 La question et les objectifs de recherche 

Nous constatons que les etudes presentees plus haut, en particulier celle de Blue-

Banning et ses collaborateurs (2004), mettent surtout 1'accent sur les marqueurs relies a 

la dimension interpersonnelle qui influenceraient la reussite du partenariat parents-

professionnels. Toutefois, la dimension structurelle serait aussi importante a considerer 

dans l'etablissement d'un partenariat avec les parents. Park et Turnbull (2003) ont mene 

une recension d'ecrits sur les marqueurs d'ordre interpersonnel et d'ordre structurel qui 

ont une influence positive sur l'integration des services dans le champ de l'intervention 

precoce aupres des families. La dimension interpersonnelle regroupe les marqueurs 

associes aux attitudes et aux comportements des professionnels qui favoriseraient un 

partenariat parents-professionnels. Quant a la dimension structurelle, elle regroupe les 

marqueurs appartenant aux determinants organisationnels. Cette lecture sur les 

conditions de succes de l'integration des services s'appuie sur l'idee que les relations en 

partenariat ne reposent pas uniquement que sur les individus. Dans notre etude, nous 

desirons nous inspirer de la demarche de Blue-Banning et ses collaborateurs (2004) afm 

de connaitre les marqueurs du partenariat entre les parents et les professionnels dans le 

secteur de la readaptation physique, en tenant compte de ces deux grandes dimensions. 

Ainsi, le but de notre recherche consiste a repondre a la question suivante : 

Quels sont les marqueurs relies aux dimensions interpersonnelles et structurelles 

que le personnel clinique et les parents identifient pour la realisation d'un 

veritable partenariat parents-professionnels specifique au secteur de la 

readaptation physique destinee aux enfants atteints d'une deficience physique ? 
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Voici les objectifs specifiques de notre recherche, laquelle repose sur une analyse 

secondaire de donnees: 

1. Identifier et caracteriser les marqueurs du partenariat specifiques au secteur de la 

readaptation physique destinee aux enfants atteints d'une deficience physique; 

2. Modeliser ces marqueurs du partenariat afin de contribuer a rendre plus operationnel 

le partenariat parents-professionnels dans le secteur de la readaptation physique destinee 

a la clientele des enfants et des adolescents; 

3. Elucider les elements de convergence et de divergence entre les professionnels et les 

parents quant aux marqueurs de reussite du partenariat; 

4. Proposer des lignes maitresses pour le support ou l'implantation de pratiques de 

partenariat. 

1.9 La pertinence sociale et scientifique 

Nous venons d'emettre le constat que le partenariat est un concept present dans les 

differents etablissements de la sante et des services sociaux, mais qui a encore du mal a 

s'enraciner dans les pratiques concretes. Plusieurs etudes ont demontre la persistance 

d'un malaise relationnel entre les parents et les professionnels (Hatfield, 1997). II 

importe selon nous de reduire l'ecart entre les intentions et la realite puisque cela 

correspond a la fois aux besoins des parents et des enfants, et ce, en concordance avec 

les modeles les plus recents du phenomene du handicap (Fougeyrollas, 1996) et qui 

constitue une priorite du gouvernement du Quebec (gouvernement du Quebec, 1986; 

1995). Comme le precisent Blue-Banning et coll. (2004), une des raisons de ce decalage 

entre les recommandations et l'implantation quant au partenariat parents-professionnels, 
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c'est la meconnaissance de lignes maitresses qui permettraient de rendre plus 

operationnel et plus systematique le partenariat avec les parents et les families. Hatfield 

(1997) affirme elle aussi que le manque de soutien administratif et de lignes maitresses 

dans le domaine de la psychiatrie peut entrainer un sentiment de fardeau pour le 

personnel clinique lorsque les families lui demandent du soutien. 

Apres le virage ambulatoire, nous sommes maintenant a cette etape cruciale ou il serait 

pertinent de savoir ce qu'implique concretement pour les intervenants et les centres de 

readaptation un partenariat entre les parents d'un enfant ayant une deficience physique et 

les professionnels. Faute de quoi, il apparait discutable de continuer a alimenter un 

discours qui laisse croire aux parents qu'ils sont partenaires lorsque persiste une 

approche centree sur 1'expertise du professionnel et sur les incapacites et limites 

fonctionnelles de l'enfant. Nous pensons que cette contradiction peut avoir des effets 

nefastes sur l'implication des parents dans le processus de readaptation. Comme il a ete 

evoque plus haut, il est demontre que leur participation a plutot un effet benefique sur le 

processus clinique, et done sur le developpement de l'enfant. Dans l'interet de l'enfant, 

il faut davantage que la reconnaissance que les parents sont de veritables partenaires 

pour les intervenants; il faut aussi connaitre les moyens pour mettre en application cette 

reconnaissance. 

Stonestreet et coll. (1991) et Bouchard (1999) rappellent que la realite des families a 

bien change a une epoque ou l'Etat leur demande de jouer un plus grand role dans les 

soins destines a leur proche. Ce n'est plus cette image de famille traditionnelle et 

soumise a l'autorite des savoirs-experts que les intervenants sont appeles a rencontrer 
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(Pourtois et coll., 2001). Qui dit families plus engagees, dit aussi mieux informees quant 

aux differentes approches et techniques d'intervention. Les parents d'un enfant atteint 
* 

d'une deficience physique souhaitent des resultats optimaux quant au processus de 

readaptation. Pour cette raison, ils peuvent se montrer plus critiques vis-a-vis des 

savoirs experts des intervenants et surtout plus exigeants quant a la congruence entre 

leur discours partenarial et leur pratique a cet effet. Depuis l'apparition d'Internet, l'ere 

de la democratisation des savoirs experts a commence et ne cessera de prendre de 

l'expansion. Les professionnels dans tous les champs d'activites repetent souvent qu'on 

exige de plus en plus d'eux, qu'ils doivent etre plus specialises et qu'ils doivent rendre 

de plus en plus de comptes. 

Nous croyons aussi que cette recherche a sa pertinence pour le travail social. On peut 

penser que les travailleuses sociales, en raison de leur systeme de valeurs et de leur 

fonction dans 1'organisation des services aupres des personnes recevant des services de 

readaptation, peuvent jouer un role important dans 1'amelioration d'une veritable 

relation de partenariat. Notre recherche permettra done de nourrir la reflexion en travail 

social quant a la question du partenariat. 



2 CADRE CONCEPTUEL ET THEORIQUE 

Dans cette partie, nous allons dans un premier temps preciser nos fondements 

epistemologiques au regard de la relation de partenariat parents-professionnels comme 

objet principal de notre recherche. Plus concretement, nous allons exposer le concept de 

partenariat en le distinguant de celui de collaboration, puis allons ensuite presenter 

comment nous utiliserons la grille de Blue-Banning et coll. (2004) portant sur les themes 

regroupant les principaux marqueurs du partenariat parents-professionnels pour analyser 

les pratiques partenariales. 

2.1 Les fondements epistemologiques 

Precedemment, nous avons vu comment le partenariat parents-professionnels est un 

veritable defi a mettre en pratique. II faut pour ce faire prendre en compte une 

multiplicite de facteurs relies autant a la sphere des attitudes et des comportements des 

personnes qu'a la sphere des determinants de la structure organisationnelle. Ces derniers 

ont un effet direct sur la pratique des professionnels. II nous apparait clair que c'est 

Pinterdependance de ces deux dimensions qui rend si complexe la concretisation d'un 

tel projet. Nous ne croyons done pas qu'il est realiste de vouloir apprehender le 

phenomene du partenariat comme un phenomene objectif cherchant a identifier des 

causes simples aux attitudes des acteurs. Dans cette perspective, la position 

epistemologique que nous prendrons tout au long de notre recherche s'appuie sur le 

constructivisme, et ce, a tfavers principalement une demarche analytique de type 

inductif. 
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Ainsi, la nature des connaissances que notre recherche produira ne se veut pas objective. 

Nous voyons plutot que le chemin de la connaissance que nous allons emprunter repose 

sur l'idee que le « monde est fait de possibilites » (Girod-Seville et Perret, 1999 : 119). 

Selon nous, les rapports de partenariat parents-professionnels ne possedent pas une 

essence propre, au sens que les positivistes les concoivent. Pour le paradigme 

constructiviste, on donnera a ce concept un statut plus ouvert a la multiplicite des sens. 

Toutefois, nous ne rejoignons pas le groupe des «constructivistes radicaux» qui 

affirment que la realite n'existe pas et qui traitent plutot « d'invention de la realite » 

(1999 : 123). Nous adoptons davantage la posture des constructivistes moderes qui 

s'eloigne de ce debat sur l'existence d'une realite en soi. Nous croyons surtout a une 

interdependance sujet/objet ou la realite peut-etre apprehendee par Taction du sujet qui 

l'experimente. Comme ces constructivistes, nous remettons aussi en question un 

raisonnement deductif et le caractere universel des criteres de validite generalement 

suivis par les positivistes. II serait done inadapte de concevoir une etude sur les 

marqueurs qui favorisent les rapports de partenariat parents-professionnels a partir d'une 

demarche de verification/refutation, car nous defendons le «caractere construit et 

transformateur » (Girod-Seville, 1999 : 134) de ce qui fait l'objet de notre recherche. 

Cependant, notre intention est aussi de faire avancer les connaissances sur le partenariat 

parents-professionnels, et ce, plus particulierement dans le domaine de la readaptation 

aupres d'enfants atteints d'une deficience physique. Nous nous appuierons alors sur 

d'autres travaux de recherche, entre autres ceux de Bouchard et coll. (1996a; 1996b) et 

plus particulierement sur 1'etude de Blue-Banning et coll. (2004). 
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Cet appui sur des connaissances existantes nous permettra de bien definir le concept de 

partenariat, et done d'etre plus attentif aux marqueurs signifiants du point de vue des 

participants a la recherche. Nous souhaitons que les resultats de notre recherche 

permettent la conceptualisation d'un modele de partenariat pouvant servir de guide au 

personnel clinique et aux gestionnaires travaillant dans un centre de readaptation pour la 

clientele des enfants et des adolescents, sans toutefois que ce guide ait une finalite 

normative. Notre intention est plutot d'accompagner leur reflexion vers la realisation 

d'un meilleur partenariat. 

2.2 De la collaboration au partenariat 

Pour notre recherche, nous utiliserons le partenariat comme outil conceptuel. Selon 

Dunst et Paget (1991), sans definition claire de la notion de partenariat, il serait difficile 

de specifier les caracteristiques du phenomene et encore plus difficile de 

l'operationnaliser. Tout comme Bouchard et coll. (1996a) et Moreau et coll. (2005), 

nous avons constate lors de notre recension d'ecrits que plusieurs auteurs confondaient 

le concept de collaboration avec celui de partenariat. Pour Bouchard et coll. (1996a), il 

est important de connaitre les nuances entre ces termes, car une des difficultes dans 

Petablissement d'une relation de partenariat parents-professionnels se retrouverait dans 

la presence d'une ambigui'te conceptuelle entre collaboration, cooperation, concertation 

et partenariat (Bouchard, 1996a; Moreau et coll., 2005). 

En ce qui concerne ces quatre concepts, il s'agit dans tous les cas de relations 

« convergentes au sein de structures complexes de groupes d'adultes, de services ou 
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d'organisation de services : relations fonctionnelles entre les personnes » (Moreau et 

coll., 2005 : 150). Pour nous sortir de cette imprecision conceptuelle, Bouchard et coll. 

(1996a) en education et Moreau et coll. (2005) dans le champ de la sante ont caracterise 

ces differents termes. Bouchard et coll. (1996a) ont fait une lecture plus attentive des 

politiques du ministere de l'Education pour constater que la notion de partenariat 

correspondait davantage « a la transparence des motifs de prise de decision unilaterale 

de la commission scolaire concernant le cheminement d'un enfant en difficulte dans 

l'une ou l'autre ressource educative » (1996a : 22). Ce partenariat dit de transparence, 

qui s'eloigne des preoccupations quotidiennes des parents, explique en partie pourquoi 

les parents perdent de l'interet a se rendre a l'ecole pour discuter avec les intervenants 

des difficultes scolaires ou des problemes de comportements de leur enfant (Bouchard et 

coll., 1996a). Pour notre projet de recherche, comme ce fut le cas dans d'autres travaux 

(Chapellier, 1999; Pelchat et Lefebvre, 2003; Moreau et coll., 2005), nous nous 

appuyons sur Bouchard et coll. qui defmissent le partenariat comme : 

L'association de personnes (la personne vivant avec des incapacites, ses 
parents et les intervenants), par la reconnaissance de leurs expertises et de leurs 
ressources reciproques, par le rapport d'egalite entre eux dans la prise de 
decision par consensus entre les partenaires au regard, par exemple, des 
besoins de la personne et de la priorite des objectifs de readaptation a 
retenir. (1996a: 23) 

Ces auteurs precisent que cette definition du partenariat peut se transposer aussi bien 

dans le secteur de 1'education, de la sante que des services sociaux. Elle s'appuie sur 

des valeurs et des principes reconnaissant que les personnes ayant des incapacites, leurs 

parents et les intervenants ont des ressources et ont developpe un savoir propre a leur 

position, « soit en tant que client, parent ou intervenant» (1996a : 24). II s'agit d'un 

nouveau rapport entre les acteurs concernes par la readaptation d'une personne ayant 
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une incapacity physique. Nous voyons aussi que le partenariat s'inscrit dans un dialogue 

(Camden et coll., 2005), ce qui exige des professionnels de la readaptation, comme nous 

l'avons vu plus haut, des habiletes de negotiation, une capacite de travailler en equipe 

interdisciplinaire (St-Onge, Beguet et Fougeyrollas, 2002) et une capacite de remettre en 

question la hierarchie entre les differents savoirs experts (Lawlor et Mattingly, 1998). 

Pour Bouchard et coll., le partenariat correspond a la prise de decision tandis que la 

cooperation est le processus « d'operationnalisation de la decision par consensus entre 

les partenaires » (1996a : 23). En contexte d'equipe de travail, Moreau et coll. abondent 

dans le meme sens en defmissant la «cooperation comme etant le processus 

d'interactions de personnes ou d'un groupe d'individus qui, par le partage de taches, de 

responsabilites ou d'activites, realisent un objectif specifique » (2005 : 149). En clair, la 

cooperation peut designer le partage des taches et des responsabilites et le partenariat 

designe principalement la prise de decision. Pour Bouchard et coll., « avant de cooperer, 

il faut etre partenaire dans la prise de decision puisque Taction de cooperer signifie que 

nous avons decide ensemble des objectifs ou des actions a entreprendre comportant des 

taches a accomplir ou des responsabilites a assumer » (1996a : 23). 

Etre partenaires signifierait done de reconnaitre avant tout la portee complementaire du 

savoir de chacun (Bouchard et Kalubi, 2003) pour evaluer les besoins et etablir les 

priorites. Guerdan (1998) souligne que le partenariat ne peut se realiser sans cette 

volonte marquee de travailler conjointement a partir d'un projet commun. Quant a la 

concertation, elle est souvent confondue avec le partenariat (Bouchard et coll., 1996a). 
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Bouchard et ses collaborateurs definissent la concertation comme « un echange d'idees 

en vue de s' entendre eventuellement sur une demarche ou une attitude commune » 

(1996a : 23). Cette definition se rapproche de celle du partenariat, sans toutefois 

impliquer le principe de reciprocite qui se retrouve dans le processus de decision. 

Chaque personne qui participe a la concertation n'est pas necessairement «liee par la 

decision » (1996a .23). Pour Bouchard et coll., la collaboration « correspond a la 

participation a la realisation d'une tache ou a la prise en charge d'une responsabilite sans 

faire intervenir la condition de reciprocite dans le partage de cette tache ou de cette 

responsabilite » (1996a : 24). 

En somme, Bouchard et coll. (1996a) precisent que le partenariat et la cooperation sont 

deux phenomenes d'interdependance entre les personnes impliquant la reciprocite dans 

la realisation d'objectifs determines en commun, ce qui n'est pas le cas pour la 

concertation et la collaboration. A la lumiere de ce que nous venons de presenter, voici 

comment nous situons a l'aide d'un schema les concepts de concertation, de cooperation 

et de collaboration autour de cette relation partenariale entre les parents et les 

professionnels. 
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Figure 2.1 

La relation partenariale parents-professionnels 

Parents : 
Ressources 

Competences 

Reciprocite/complementarite 
entre les partenaires 

Partenariat: 
Prise de 

decision par 
consensus vis-a­
vis les objectifs 
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entreprendre 

Cooperation: 
Partage des 
taches et des 

responsabilites 

Collaboration : 
Participer a la 

realisation 
d'une tache ou 

a la prise en 
charge d'une 
responsabilite 

Professionnels 
Ressources 

Competences 

Concertation : 
Echanges 

d'idees en vue 
d'un projet 
commun 

qui implique la reciprocite 
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Ce schema met d'abord en valeur le principe fondateur du partenariat, soit la 

reconnaissance dans la reciprocity et la complementarite des ressources et des 

competences des acteurs autour de la readaptation de l'enfant atteint d'une deficience 

physique. Dans le meme sens, le Conseil superieur de T education (CSE) precise 

que «le partenariat n'est pas seulement un partage de l'analyse des problemes et des 

solutions. Le partenariat suppose un engagement formel de chaque participant, qui 

investit une part de ce qui lui appartient, dans le but de realiser quelque chose en 

commun. » (CSE, cite dans Moreau et coll., 2005 : 150) 

Cette reconnaissance de l'expertise de chaque partenaire se concretise a travers l'acte de 

prendre une decision par consensus. Pour arriver a s'entendre sur des objectifs et des 

actions a prioriser, les acteurs vont s'engager dans un exercice d'echange d'idees et de 

points de vue. Autrement dit, ils vont se concerter. Une fois que le projet commun est 

defini, vient le moment de mettre en operation les actions a entreprendre pour atteindre 

les objectifs d'intervention; c'est a cet instant que les concepts de cooperation et de 

collaboration prennent tout leur sens. Si le partenariat se vit essentiellement a travers un 

processus decisionnel, la cooperation se definit quant a elle « par le partage des taches et 

des responsabilites » (Bouchard et coll., 1996a : 23). Dans une logique de partenariat, il 

faudrait done voir l'etape de prise de decision par consensus comme un prealable, voire 

un inconditionnel, a Taction de cooperer. La cooperation serait ainsi l'etape qui a pour 

but de mettre en operation cette prise de decision. Si cooperer signifie en somme 

Taction de planifier le travail ensemble, collaborer serait l'etape suivante qui consiste a 

la realisation des taches et a prendre en charge les responsabilites reparties entre chaque 

partenaire. 
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Nous venons de voir qu'il existe des nuances entre les concepts de partenariat, de 

cooperation, de concertation et de collaboration, entre autres par le principe de 

reciprocite entre les partenaires. Illustrons davantage cet enonce en prenant l'exemple 

d'une rencontre parents-intervenants pour l'elaboration d'un plan d'intervention 

individualise (PII) a l'interieur d'un programme de readaptation pour la clientele des 

enfants et des adolescents. Ces rencontres d'equipe ont pour but de determiner les 

objectifs et les modalites d'intervention. Elles permettent aussi de rassembler les 

differentes expertises autour d'une meme table afin de resoudre des problemes cliniques. 

Lors de ces rencontres, nous pouvons imaginer une situation ou les parents participent a 

l'echange d'informations concernant leur enfant (concertation) sans qu'ils aient pour 

autant le sentiment que Ton ait pris en compte leur avis. Dans ce cas, ils pourraient se 

plaindre de ne pas etre reellement considered ni dans leurs expertises, ni dans leurs 

besoins specifiques. Nous pouvons aussi imaginer une autre situation ou les parents ne 

font qu'executer ce que les intervenants leur prescrivent comme exercice de readaptation 

pour leur enfant. Dans ce cas, nous dirons qu'ils sont de « bons collaborateurs », sans 

toutefois etre en mesure de dire qu'ils sont des « bons partenaires ». 

Plus clairement, nous voyons aussi comment le partenariat peut enclencher ce processus 

d'appropriation et d'autodetermination dans l'experience de chacun. Les acteurs sont 

forces de percevoir l'interaction parents-intervenants autrement que dans un esprit 

aidant/aide. II faut plutot regarder la relation dans un rapport dormant/dormant ou 

chacun profite de son expertise respective. Selon Bouchard et coll., c'est ce que nous 

entendons par l'expression « apprentissage dans la reciprocite », c'est-a-dire que Ton 

reconnait que 1'intervention vecue entre les parents et les intervenants produit un effet 
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d'« interdependance pedagogique de lew developpement reciproque » (1996a : 25). Cet 

effet de reciprocite dans les apprentissages peut aussi etre designe par l'expression 

« pedagogie sociale de 1'intervention » (1996a : 25). Celle-ci repose « sur un modele de 

valeurs, d'attitudes, de croyances et de pratiques educatives facilitant l'effet de synergie 

pedagogique entre les acteurs ou les uns apprennent des autres, le parent de 1' enfant, 

l'intervenant de son client et vice-versa. » (1996a : 25) 

2.3 La grille de Blue-Banning et ses collaborateurs 

Plus tot, nous avons recense dans le cadre de notre problematique quelques recherches 

presentant des marqueurs pouvant servir de guide dans la conceptualisation d'un modele 

de partenariat parents-professionnels. Celle de Blue-Banning, Summers, Frankland, 

Nelson et Beegle (2004) a retenu notre attention. Dans le but de developper de 

meilleures pratiques inclusives aupres d'enfants ayant des besoins particuliers au 

prescolaire, ce groupe de chercheurs a concu une grille enumerant une serie de 

marqueurs relatifs aux comportements des professionnels facilitant les rapports de 

partenariat entre les parents et les professionnels. Leur collecte de donnees qualitatives 

s'est realisee a partir de trente-quatre groupes de discussion et de trente-deux entretiens 

individuels aupres de parents et de professionnels. A partir d'une demarche inductive, 

1'analyse de contenu des donnees a permis la decouverte de trente-neuf marqueurs, qui 

ont ete regroupes a l'interieur de six grands themes : 1) la qualite de la communication, 

2) l'engagement, 3) l'egalite, 4) les competences personnelles, 5) la confiance et 6) le 

respect. Pour notre recherche, nous nous sommes inspires de la demarche de Blue-

Banning et coll. (2004) pour atteindre plus particulierement nos deux premiers objectifs 
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specifiques, soit 1) identifier et caracteriser les marqueurs du partenariat specifiques au 

secteur de la readaptation physique destinee aux enfants atteints d'une deficience 

physique6 et 2) modeliser ces marqueurs du partenariat afin de contribuer a rendre plus 

operatoire le partenariat parents-professionnels dans le secteur de la readaptation 

physique destinee a la clientele enfants-adolescents. Nous nous sommes servis de cette 

grille comme outil d'analyse pour notre recherche. La colonne de gauche (voir tableau 

2.1) represente les grands themes du partenariat relies a la dimension interpersonnelle. 

Ces themes englobent les types d'attitudes et de comportements que les participants de 

leur etude ont estimes comme des marqueurs d'un partenariat efficace et satisfaisant 

entre les parents et les professionnels qui travaillent dans le secteur de la petite enfance. 

A partir d'une analyse de contenu de donnees qualitatives existantes (St-Onge, Tetreault, 

Carriere et Beguet, 2002), nous avons repris les themes de la grille de Blue-Banning et 

coll. (2004) pour nous aider a faire ressortir les marqueurs du partenariat. Cela ne nous 

a cependant pas empeches de la faire evoluer de facon a ce qu'elle soit la plus adaptee au 

champ de la readaptation physique et plus specifiquement a celle du terrain de 1'IRDPQ. 

Certains themes nommes plus haut ont aussi ete reconfigures d'une maniere a etre plus 

pres du discours des participants a la recherche. De plus, nous avons repere les 

marqueurs du partenariat (voir la colonne de droite du tableau 2.1) de maniere inductive. 

II faut rappeler ici que la grille de Blue-Banning et coll. presente seulement les 

marqueurs qui se rapportent a la dimension interpersonnelle du partenariat. Dans notre 

analyse, nous avons aussi porte notre attention aux marqueurs du partenariat qui sont 

associes au contexte general de travail: nous avons aussi employe une demarche 

analytique inductive pour faire ressortir ceux-ci. 

6 Precisons qu'il s'agit d'enfants qui ont participe a un programme de readaptation de 1'IRDPQ. 
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Tableau 2. 2 
La grille de Blue-Banning et ses collaborateurs (2004 p. 174) sur les six themes du 

partenariat parents-professionnels et leurs marqueurs7 respectifs 

LES THEMES 

La qualite de la communication 

L'engagement 

L'egalite 

LES MARQUEURS 

• Partager les renseignements et les 
ressources (sharing resources) 

• Capacite d'etre clair (Being clear) 
• Capacite d'etre honnete (Being honest) 
• Communiquer sur ce qui est positif et sur le 

potentiel de 1'enfant (Communicating 
positively) 

• Avoir du tact (Being tactful) 
• Etre ouvert (Being open) 
• Faire preuve d'ecoute (Listening) 
• Communiquer frequemment 

(Communicating frequently) 
• Coordonner l'information (Coordinating 

information) 

• Demontrer son engagement (Demonstrating 
committment) 

• Etre flexible (Beingflexible) 
• Voir le travail « comme plus qu'un 

emploi » (Regarding work as « more than a 
job ») 

• Voir 1'enfant et sa famille comme « plus 
qu'un cas » (Regarding child and family as 
« more than a case ») 

• Encourager l'enfant et sa famille 
(Encouraging the child and family) 

• Etre accessible a l'enfant et a sa famille 
(Being accessible to the child and family) 

• Etre coherent (Being consistent) 
• Etre sensible aux emotions et sentiments 

(Being sensitive to emotions) 

• Eviter d'abuser de son statut d'expert 
(Avoiding use of« clout ») 

• Favoriser 1'appropriation du pouvoir 
(Empowering partners) 

• Reconnaitre le point de vue de l'autre 

7 Nous avons choisi de traduire de 1'anglais le terme indicator par le terme marqueur, comme Moreau et 
coll. (2005) Font fait dans leur analyse de recensions anterieures sur le partenariat dans les pratiques 
inclusives en milieu prescolaire. Nous avons aussi traduit tous les marqueurs presentes dans la grille de 
Blue-Banning et coll. (2004), mais en integrant Pappellation anglaise originale. 
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Les competences personnelles 

La conflance 

Le respect 

{validating others) 
• Representer les interets de 1'enfant et de la 

famille vis-a-vis des autres professionnels 
{Advocating for child or family with other 
professionals) 

• Permettre la reciprocite entre les membres 
(Allowing reciprocity among members) 

• Etre ouvert a toutes les options {Being 
willing to explore all options) 

• Encourager l'harmonie entre tous les 
partenaires {Fostering harmony among all 
partners) 

• Ne pas avoir d'agenda cache {Coming to 
the table/avoiding « turfism ») 

• Parler d'egal a egal {Acting equal) 

• Etre dans Taction et prendre les devants 
{taking action) 

• Etre tourne vers les progres de 1'enfant 
{Having expectations for child's progress) 

• Considerer les besoins particuliers {Meeting 
individual special needs) 

• Prendre en compte tous les aspects de 
l'enfant ou de sa famille {Considering the 
whole child or family) 

• Demontrer de l'interet a se mettre a jour 
dans ses connaissances {Being willing to 
learn) 

• Etre digne de confiance {Being reliable) 
• Assurer la securite de l'enfant {Keeping the 

child safe) 
• Discretion {Being discreet) 

• Considerer l'enfant comme une personne 
{Valuing the child) 

• Absence de jugement {Being 
nonjudgmental) 

• Etre courtois {Being courteous) 
• Absence de discrimination {Exercising non­

discrimination) 
• Eviter l'ingerence {Avoiding intrusion) 
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Selon ces auteurs, les six categories (ou themes) se retrouvant dans cette grille doivent 

etre vues comme des variables interconnected regroupant des marqueurs 

potentiellement mesurables sur les comportements et les attitudes des professionnels qui 

contribuent a un partenariat positif avec les parents d'enfants ayant des difficultes (Blue-

Banning et coll., 2004). En reference a nos elements de problematique, nous 

remarquons aussi une certaine Constance dans les grands themes du partenariat a travers 

les travaux de Guerdan (1998), de Park et Turnbull (2002; 2003) et de Blue-Banning et 

coll. (2004). Par exemple, nous retrouvons le respect, l'engagement et les competences 

personnelles comme des themes pouvant regrouper des marqueurs qui servent de lignes 

maitresses pour les gestionnaires et les professionnels souhaitant realiser un veritable 

partenariat avec les parents. Soulignons encore une fois que nous avons exploite 

seulement la colonne de gauche (categories de marqueurs) de cette grille lors de notre 

analyse de facon a laisser emerger les marqueurs specifiques au contexte a l'etude. Ceci 

nous a aides dans notre travail de reperage des marqueurs du partenariat parents-

professionnels relies a la dimension interpersonnelle, lesquels sont plus specifiques au 

secteur de la readaptation physique pour la clientele des enfants et des adolescents. 



3 METHODOLOGIE 

3.1 L'analyse secondaire 

Nous avons mene une analyse secondaire de contenu de donnees qualitatives primaires 

collectees par la methode des groupes de discussions focalisees (focus groups) dans le 

cadre d'une etude realisee par St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet (2002) dont le but 

etait de mieux comprendre, a partir du point de vue des parents et du personnel clinique, 

comment se vit le partenariat entre les parents d'enfants ayant une deficience physique et 

les professionnels des centres de readaptation. Nous entendons par donnees initiales 

celles pouvant « servir de substrat a d'autres recherches » et par donnees secondaires 

«les elements informatifs pour des fins autres que celles pour lesquelles les donnees 

avaient ete recueillies initialement» (Turgeon et Bernatchez, 2004 : 432). Comme le 

soulignent Turgeon et Bernatchez (2004), il est difficile de faire une analyse qui englobe 

toutes les donnees primaires, car cette analyse est dirigee par des objectifs specifiques 

determines par le chercheur. II est done possible, voire ecologique (Turgeon et 

Bernatchez, 2004), de se servir de donnees deja existantes en se batissant de nouveaux 

objectifs de recherche a atteindre. La personne qui s'engage dans une analyse 

secondaire doit, malgre qu'elle ne procede pas a l'etape de collecte des donnees, 

s'assurer de la fiabilite et de la validite des donnees. Turgeon et Bernatchez (2004) 

evoquent Stewart (1993) qui suggere une demarche devaluation des sources de donnees 

secondaires a partir des questions suivantes : Quel etait le but de la collecte primaire? 

Qui etait responsable de la collecte? Quelle information a ete recueillie? Quand 

Vinformation a-t-elle ete recueillie? Comment a-t-on obtenu I'information? (Turgeon et 
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Bernatchez, 2004: 451). En presentant les grandes lignes de l'etude de St-Onge, 

Tetreault, Carriere et Beguet (2002), nous serons en mesure de repondre a ces questions 

et ainsi demontrer que les donnees initiales du volet qualitatif ont un grand potentiel 

pour nos propres objectifs de recherche. 

3.1.1 La recherche de St-Onge et ses collaborateurs 

Soulignons d'abord que cette recherche a ete realisee grace a une subvention octroyee 

par le Conseil de recherches en sciences humaines du Canada (3410-98-0670) et le 

Conseil quebecois de la recherche sociale (RS-3120 097) aux chercheures principales 

Myreille St-Onge et Sylvie Tetreault. Jean-Marie Bouchard, Jean-Claude Kalubi et 

Bernard Michallet ont aussi participe, en tant que collaborateurs, a cette recherche. Six 

centres de readaptation ont participe a cette etude : 1) le Centre de readaptation La 

Ressourse de Hull (clientele en deficience motrice et auditive, 2) le Centre de 

readaptation Le Boucher des regions de Lanaudiere et des Laurentides (clientele en 

deficience motrice, visuelle et auditive), 3) le Centre de readaptation Marie-Enfant de 

I'hopital Sainte-Justine de Montreal (CRME) (clientele en deficience motrice), 4) 

YInstitut Nazareth et Louis-Braille (INLB) de Longueuil (clientele en deficience 

visuelle), 5) YInstitut Raymond-Dewar de Montreal (IRD) (clientele en deficience 

auditive) et 6) YInstitut de readaptation en deficience physique de Quebec (IRDPQ) 

(clientele en deficience motrice, auditive et visuelle). La recherche comportait deux 
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volets, l'un quantitatif (St-Onge et coll., 2001) et l'autre qualitatif8 (St-Onge, Tetreault, 

Carriere et Beguet, 2002). 

Les chercheures ont entrepris cette etude dans le but «de connaitre davantage les 

facilitateurs et les obstacles pour le developpement d'un partenariat entre les families et 

le personnel clinique qui ceuvre en centre de readaptation » (St-Onge et coll., 2001 : 4). 

Pour le volet qualitatif, les deux objectifs specifiques etaient les suivants : « 1) 

approfondir la comprehension des elements qui facilitent ou qui empechent la 

collaboration, tels que percus par les parents et le personnel clinique; 2) identifier les 

regies et les ressources existantes et mobilisables pouvant faire emerger cette 

collaboration » (St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet, 2002 : 2). Dans leur rapport de 

recherche du volet qualitatif, les chercheures ont presente le travail d'analyse en trois 

parties : 1) la position des acteurs, 2) le systeme de distribution de services et 3) la 

collaboration a propos des etapes du processus de readaptation de 1'enfant. Pour chaque 

theme aborde, les propos des parents et des intervenants9 ont ete mis en parallele. II 

s'agit d'une demarche qui a permis de mettre en lumiere les elements de convergence et 

de divergence relatifs au theme de la relation de collaboration en partenariat entre les 

parents et les intervenants (St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet, 2002). Rappelons 

que ce volet de l'etude de St-Onge et coll. concernait six centres de readaptation, dont 

1TRDPQ. Notre recherche s'est concentree uniquement sur les donnees provenant de cet 

8 Le rapport qualitatif de cette recherche s'intitule La collaboration entre le personnel clinique et les 
parents dejeunes ayant une deficience physique : ce qu'en disent les intervenants et les parents (St-Onge, 
Tetreault, Carriere et Beguet, 2002). 
9 Au total, 14 professions ont ete representees dans les groupes d'intervenants qui ont participe au volet 
qualitatif de la recherche de St-Onge et coll. (2002). Parmi les disciplines les plus frequentes, on 
retrouvait l'orthophonie (18,6%), le service social (15,3%), la physiotherapie (13,6%), l'ergotherapie 
(13,6%) et la psychologie. (St-Onge et coll., 2002). Dans notre analyse, on refere parfois au terme 
« therapeute » pour les intervenants en ergotherapie ainsi qu'en physiotherapie. 
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institut pour faire ressortir les conditions lui etant plus specifiques afin de favoriser un 

meilleur partenariat entre les parents et les professionnels. 

3.1.2 L'IRDPQ et les programmes participants 

Etant donne que le terrain sur lequel s'est s'effectue notre analyse est 1'IRDPQ, il est de 

mise de presenter ce qui le definit et le caracterise. II s'agit d'un etablissement public 

provincial cree en 1996 par la fusion de quatre centres de readaptation en deficience 

physique situes dans la region de Quebec : le Centre Francois-Charon (deficience 

motrice-adulte), 1'Institut Dominique-Tremblay (deficience auditive), le Centre Louis-

Hebert (deficience visuelle) et le Centre Cardinal-Villeneuve (deficience motrice-

enfant). L'action multisectorielle en deficience physique exige un arrimage entre le 

reseau de la sante et des services sociaux et les autres secteurs d'activites, tels que celui 

de 1' education, du travail, de la main-d'oeuvre, des affaires municipales et de la securite 

du revenu (RSSS de Quebec, 1997). Pour ce faire, les orientations ministerielles en 

deficience physique ont defini un cadre sur les roles et responsabilites des « differents 

partenaires du continuum integre de services en deficience physique » (1997: 83). 

L'IRDPQ constitue 1'etablissement central dans le domaine de la deficience physique 

dans la region de Quebec. En 1997, la Regie regionale de la sante et des services 

sociaux de Quebec a elabore un plan regional d'organisation de services en deficience 

physique (PROS-DP) a l'interieur duquel nous retrouvons la definition du role et des 

responsabilites specifiques de 1'IRDPQ. Voici sa mission telle que presentee sur le site 

officiel de 1'etablissement: 

L'Institut de readaptation en deficience physique de Quebec (IRDPQ) est un 
institut universitaire qui offre des services d'adaptation, de readaptation, de 
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soutien a 1'integration sociale, d'accompagnement et de soutien a l'entourage. 
Ces services s'adressent aux personnes de tout age ayant une deficience 
auditive, motrice, neurologique, visuelle, de la parole ou du 
langage. (http://www.irdpq.qc.ca/index.html) 

L'IRDPQ dessert done toutes les categories de clienteles en fonction de leur age et de 

leur type de deficiences physiques. II offre des services d'adaptation/readaptation 

internes et externes et des services d'aides techniques sur le plan regional. II peut 

desservir a titre suppletif d'autres regions de l'Est du Quebec en matiere de services de 

base et a titre supraregional en matiere d'offre de services ultra specialises (RSSS de 

Quebec, 1997). L'IRDPQ garantit aussi un service de soutien a Pintegration sociale dans 

chacune des sous-regions se retrouvant sur son territoire. Selon les besoins de la 

population et les ressources disponibles, il offre des services specialises en cliniques 

externes pour des personnes atteintes d'une maladie neuromusculaire, de sclerose en 

plaques, de spina bifida, etc. Les intervenants de la region peuvent aussi beneficier du 

service de consultation-liaison de 1'IRDPQ pour des aspects d'evaluation, d'adaptation-

readaptation et d'integration sociale en deficience physique. L'IRPDQ a aussi la 

responsabilite de participer avec ses divers partenaires a 1'elaboration de « services 

protocolises » dans le cadre d'un reseau de services integres. Dans cet esprit de 

continuum de services, il elabore des plans d'intervention et des plans de services 

individualises « avec la collaboration des usagers » (RSSS de Quebec, 1997 : 87). 

L'IRDPQ a ete designee institut universitaire a vocation sociale en 1995 et a vocation 

mixte depuis 1999, ce qui l'amene a offrir des activites de formation, d'enseignement, 

d'evaluation et de recherche. Ce mandat de recherche peut avoir un impact positif en 

matiere de mise a jour continue des pratiques de readaptation. Les services offerts a 

http://www.irdpq.qc.ca/index.html
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1'IRDPQ sont regroupes en quatre grands programmes, soit enfants-adolescents, adultes, 

aines et aides techniques. Pour la recherche de St-Onge et coll. (2001; 2002), neuf 

programmes destines a la clientele juvenile ont ete inclus dans la recherche : 

Au site Cardinal-Villeneuve (deficience physique) : 

• Developpement de 1'enfant et dysphasie 
• Deficience motrice cerebrale 
• Myelopathies, maladies neuromusculaires et lesions muscolo-squelettiques 
• Readaptation en milieu scolaire 
• Aides techniques 
• Traumatismes cranio-cerebraux 

Au site Dominique-Tremblay (deficience auditive): 

• Stimulation precoce 
• Readaptation en milieu scolaire 

Au site Louis-Hebert (deficience visuelle): 

• Programme enfants-adolescents 

Enfin, pour l'interet de notre thematique de recherche, soulignons qu'une des valeurs 

pronees par 1'IRDPQ envers les usagers est « la reconnaissance du role de la famille et 

d'autres proches significatifs dans le processus de readaptation, d'adaptation et 

d'integration sociale de la personne » (http://www.irdpq.qc.ca/index.html). 

3.1.3 La collecte de donnees : le groupe de discussion 

Pour le volet qualitatif de leur etude, St-Onge et ses collaborateurs ont choisi les groupes 

de discussions comme methode de collecte de donnees (2002). La technique de collecte 

http://www.irdpq.qc.ca/index.html


70 

de donnees concernant le premier volet realise aupres des parents etait l'entrevue 

telephonique, alors que pour les intervenants, ce fut par questionnaire auto-administre. 

Lors de l'entrevue telephonique, les interviewers ont demande aux parents et aux 

intervenants s'ils seraient interesses a participer a cette deuxieme etape du projet de 

recherche. Grace a un fort taux de reponse positive, les chercheurs ont pu batir sept 

groupes d'intervenants (n=59) et quinze groupes de parents (n=109) pour l'ensemble des 

six sites participants. La taille des groupes a ete limitee a une douzaine de personnes. 

Cette regie avait pour but de permettre a chacun d'avoir suffisamment de temps pour 

exprimer son point de vue (St-Onge et coll., 2002). Pour 1'IRDPQ, etant donne un plus 

grand nombre de professionnels participants, il a ete decide de former deux groupes 

d'intervenants (n = 20). Le grand nombre de parents dans ce meme etablissement 

justifiait aussi plusieurs rencontres. II a done ete decide de former des groupes de 

parents selon des criteres de representation en fonction de la deficience, de l'age ou de la 

localisation geographique. Ainsi, a 1'IRDPQ cinq groupes de parents (n= 36) ont ete 

constitues. 

Les sept groupes de discussion ont eu lieu a 1'IRDPQ entre le 13 septembre et le 4 

octobre 1999 et la duree moyenne des rencontres a ete de deux heures chacune. 

L'animation s'est fait autour de quatre questions, qui ont ete parfois precisees par des 

sous-questions (voir annexe I). 
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3.1.4 Le sommaire des resultats et leur pertinence 

Le volet qualitatif de cette etude multicentrique de St-Onge et ses collaboratrices (2002) 

englobait six centres de readaptation quebecois. Dans leur rapport, les chercheures ont 

presente les resultats en trois parties : 1) la position des parents et celle des intervenants, 

2) leur perception respective de l'organisation du systeme de distribution des services de 

readaptation et 3) leur experience de parent et d'intervenant quant a leur collaboration a 

travers tout le processus de readaptation de l'enfant. Resumons maintenant certains 

resultats de cette etude. 

D'abord, les parents disent posseder une expertise complementaire a celle des 

intervenants. lis se percoivent comme des acteurs de premier plan aupres de leur enfant, 

ce que les intervenants reconnaissent d'emblee. lis apprennent a mieux connaitre la 

deficience de l'enfant dans sa quotidiennete. De plus, ils developpent de meilleures 

capacites a s'affirmer devant le personnel clinique et a mieux preciser leurs demandes. 

Au fil du processus de readaptation, les parents deviendraient les experts du domicile 

alors que les intervenants seraient les experts dans le milieu clinique. Ceux-ci se voient 

comme des professionnels et des experts, perception que les parents partagent. Ces 

derniers disent apprecier en general le travail du personnel clinique, mais critiquent 

toutefois «leur approche trop souvent fragmentee et normative » (St-Onge et coll., 

2002 : 107). Quelques propos d'intervenants indiquent un certain malaise vecu dans 

leurs rapports avec les parents. Par exemple, plusieurs disent se retrouver souvent en 

face de parents qui veulent trop en faire ou qui n'en font pas assez. Pour les 

intervenants, des attentes trop grandes ou le manque d'engagement de la famille peuvent 

nuire a la collaboration. Dans des moments de divergence avec les parents, St-Onge et 
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coll. ont note une tendance du personnel clinique a penser que les parents nient la realite 

de la deficience physique de leur enfant. En revanche, les parents diront plutot que ce 

sont les intervenants qui ont une mauvaise lecture de la situation. 

Au regard de nos propres objectifs, les resultats de la recherche de St-Onge et coll. nous 

apparaissent tres prolifiques et surtout pertinents. lis mettent en lumiere plusieurs 

recommandations et suggestions des parents et des intervenants qui peuvent nous 

eclairer quant a la maniere de concevoir et developper une meilleure relation de 

partenariat entre ces deux acteurs. Par exemple, les parents disent avoir besoin de se 

sentir ecoutes et considered dans leur expertise parentale. lis aimeraient plus d'ouverture 

de la part du personnel clinique pour que les methodes d'intervention soient mieux 

adaptees a leur realite et aux besoins particuliers de l'enfant. II est aussi suggere tant par 

les parents que par les intervenants qu'une personne-ressource (ou agente de liaison) soit 

presente lors du plan d'intervention individualise (PII) ou du plan de services 

individualise (PSI). Cette condition permettrait alors un meilleur suivi de la famille et 

une meilleure coordination des services autant intra qu'interetablissements. 

Les parents voient un interet a integrer davantage la fratrie et la famille elargie dans les 

activites de readaptation. Dans cette perspective, il pourrait y avoir des soirees 

d'information et de soutien qui leur soient specifiquement destinees. Les parents 

attendent des intervenants qu'ils appliquent des methodes plus holistiques et plus 

adaptees aux besoins particuliers de leur enfant. lis demandent aussi que le personnel 

clinique se mette constamment a jour dans leurs connaissances en readaptation. Les 

intervenants nomment certains comportements qui faciliteraient la collaboration avec les 
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parents, par exemple 1'importance d'etre a leur ecoute en respectant leur point de vue et 

leurs decisions touchant l'enfant lors des plans d'intervention. De leur avis, il est 

important que les objectifs de l'equipe s'harmonisent avec les besoins et les attentes de 

la famille. 

Les parents et les intervenants ont aussi emis plusieurs recommandations en lien avec 

Vorganisation des services. Pour faciliter Faeces a plus d'information, les parents 

aimeraient etre informes des leur entree dans le processus de readaptation. Ces 

informations concernent entre autres leurs droits et recours, les ressources du centre de 

readaptation et celles de l'exterieur. lis reclament aussi que le centre de readaptation 

travaille plus en concertation avec les autres types de services en peripheric Pour 

faciliter la continuity, les parents aimeraient plus de stabilite dans les equipes 

d'intervenants et certains voient meme la pertinence d'informatiser les dossiers. Les 

parents comme les intervenants pensent qu'il faudrait plus de souplesse dans les horaires 

des therapies et des rencontres pour l'elaboration ou le suivi du plan d'intervention. Les 

parents souhaiteraient plus d'intervention clinique dans le milieu naturel de l'enfant, soit 

a domicile, a la garderie et a l'ecole. Selon les intervenants, il faudrait offrir plus de 

formation pour developper des competences de collaboration avec les families et un plus 

grand soutien des directions d'etablissement pour concretiser une veritable approche 

centree sur la famille. Dans la conclusion de leur recherche, St-Onge et ses 

collaboratrices (2002) font le constat que le modele de partenariat existant est davantage 

centre sur le transfer! des savoirs-experts des intervenants aux parents que sur la 

reconnaissance d'une complementarite dans l'expertise de ces deux principaux groupes 

d'acteurs engages dans la readaptation de l'enfant. Les parents ont pour role general 
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d'assurer «l'integration de tous les efforts de readaptation dans le quotidien. » (2002, 

p.54) 

Seulement a travers ces quelques resultats, nous voyons l'etendue du potentiel des 

donnees de l'etude de St-Onge et coll. au regard de nos objectifs de recherche. Nous 

remarquons l'emergence de marqueurs qui pourraient faciliter la realisation d'un 

veritable partenariat parents-professionnels, cela autant a travers la dimension 

interpersonnelle que la dimension structurelle. Par exemple, des les premieres rencontres 

avec les professionnels, les chercheures ont constate que les «contraintes 

administratives et les relations avec la direction du centre constituaient des facteurs 

importants influencant le travail des professionnels et leur collaboration avec les parents 

des enfants qu'ils traitent. » (St-Onge, Tetreault, Carriere et Beguet, 2002 : 4). 

Nous pensons que notre etude est le prolongement du travail amorce par St-Onge et ses 

collaboratrices. En identifiant d'abord les marqueurs du partenariat et ce qui les 

caracterise, nous avons pu les modeliser afin de presenter un modele de partenariat 

parents-professionnels plus operatoire. Enfin, a partir du corpus analytique, ce travail a 

aussi permis de mettre au jour des lignes maitresses qui pourront servir de guide a 

1'implantation de pratiques et de programmes en readaptation physique reposant sur les 

grands principes du partenariat. 
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3.2 Le devis de recherche 

A l'aide d'un devis de recherche qualitatif, nous souhaitions identifier les principaux 

marqueurs du partenariat parents-professionnels, et ce, a partir du discours des parents et 

des intervenants en tant qu'acteurs concernes par la readaptation d'un enfant atteint 

d'une deficience physique. Ce qui caracterise principalement l'approche qualitative en 

recherche est le «fait de privilegier le point de vue des acteurs sociaux dans 

1'apprehension des realites sociales » (Mayer et Deslauriers, 2000: 159). Poupart 

(1997) enumere trois arguments pour justifier une demarche qualitative en recherche. 

Le premier argument est d'ordre epistemologique. L'usage des methodes qualitatives 

constitue une bonne facon de « rendre compte du point de vue des acteurs sociaux et 

d'en tenir compte pour comprendre et interpreter leurs realites » (1997: 175). Les 

donnees que nous avons utilisees pour notre analyse proviennent des propos des parents 

et des intervenants qui ont participe a des groupes de discussion. Prendre en compte la 

perspective des acteurs nous a entre autres permis d'aller plus en profondeur dans notre 

objectif de decouvrir les principaux marqueurs pouvant aider a la realisation d'un 

partenariat parents-professionnels dans le contexte de la readaptation destinee aux 

enfants ayant une deficience physique. Notre point de vue est done constructiviste, a 

savoir que la realite ne decoule pas du seul regard du chercheur, mais plutot d'une 

construction entre chercheurs et participants a la recherche (Poupart, 1997). 

Le deuxieme argument de Poupart est d'ordre ethique et politique. Les methodes 

qualitatives permettent au chercheur d'obtenir une comprehension de son objet d'etude a 

partir de « l'interieur des dilemmes et des enjeux auxquels font face les acteurs sociaux » 
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(1997 : 174). A cet effet, nous croyons que la prise en compte du discours des acteurs 

concernes par le partenariat parents-professionnels dans le champ de la readaptation 

physique nous a ainsi permis d'avoir une lecture plus empirique de la problematique qui 

nous interesse, et ce d'autant plus que nous souhaitons que la divulgation de nos 

resultats puisse leur servir ulterieurement. 

Enfin, la justification methodologique de l'entretien de type qualitatif rejoint les deux 

autres arguments nommes plus haut. Elle s'appuie sur la croyance que ce sont les 

acteurs qui sont les mieux places pour rendre compte le plus pertinemment de ce qui 

habite leur esprit. L'entretien de type qualitatif constitue done, a notre humble avis, une 

demarche scientifique des plus efficaces pour nous eclairer sur les prises de position et le 

regard des acteurs vis-a-vis de la relation de partenariat vecue entre les parents et les 

professionals du secteur de la readaptation physique. 

3.2.1 Le groupe de discussion : ses avantages et ses inconvenients 

A la lumiere des considerations epistemologiques presentees plus haut, le choix de St-

Onge et coll. (2002) d'avoir employe le groupe de discussion comme moyen de collecte 

de donnees nous apparait judicieux. Dans une perspective de recherche de type 

qualitatif, Geoffrion (2004) ecrit que le groupe de discussion possede plusieurs 

avantages proches de ceux des entrevues non directives et semi-directives. D'abord, il 

permet de poser des questions ouvertes, comme ce fut le cas pour la recherche de St-

Onge et coll. (2002) au moment des rencontres avec les parents et les intervenants (voir 

la grille des questions en annexe I). Cette methode de collecte de donnees a 
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probablement eu comme effet d'ouvrir sur d'autres idees que les chercheurs n'avaient 

pas anticipees au debut de la recherche. Par l'ouverture de leurs questions, St-Onge et 

coll. ont done pu eviter de passer a cote de certaines categories de reponses qu'elles 

n'auraient pas considerees a priori. 

La methode des groupes de discussion a aussi le potentiel d'approfondir les reponses 

fournies par les deux groupes de participants (Geoffrion, 2004). Afin d'aider le travail 

d'analyse des donnees, il etait pertinent pour St-Onge et coll. de saisir sur le vif les 

motifs qui accompagnent chaque reponse venant des participants a l'etude. L'obtention 

des reponses se serait revelee beaucoup moins satisfaisante si les chercheures n'avaient 

pas eu acces au sens reel dans le regard de l'acteur. Cetait a l'animatrice des rencontres 

d'amener autant que possible le groupe de participants a exprimer le sens de ses 

reponses, ce qui a permis notamment d'elucider les points de convergence et de 

divergence entre les parents et le personnel clinique de 1'IRDPQ puisque le groupe de 

discussion est un milieu ou des personnes interagissent (Geoffrion, 2004). Dans la 

demarche de St-Onge et coll., il y avait la possibility de mieux observer et comprendre 

dans quelles mesures les dynamiques intragroupe influencent et modifient les idees et les 

points de vue exprimes par les participants. Par ailleurs, la dynamique de groupe a pu 

favoriser la creation d'un sentiment de confiance favorisant une plus forte participation 

des personnes. Enfin, comme Geoffrion (2004), nous reconnaissons la grande flexibilite 

que procure la technique de groupe de discussion. Une souplesse dans la methode 

d'entrevue permet a l'animateur d'adapter le cadre des echanges, de sorte qu'il peut 

juger de l'ordre des sujets a discuter. Nous pensons aussi que cette approche, qui 
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consiste a s'adapter aux caracteristiques propres au groupe, peut aussi susciter un taux 

de participation optimal. 

Toutefois, il faut reconnaitre que cette technique de collecte de donnees peut comporter 

quelques desavantages. Geoffrion affirme entre autres que « les participants ne sont pas 

statistiquement representatifs de 1'ensemble de la population etudiee et le chercheur ne 

peut extrapoler les resultats a cette population » (2004 : 336). C'est d'autant plus vrai en 

ce qui nous concerne que notre analyse s'est faite qu'a partir des donnees de 1'IRDPQ. 

Cependant, nous dequalifions cette critique pour les raisons epistemologiques enoncees 

plus haut. Meme si le groupe de discussion est vu comme un milieu social, il n'en 

demeure pas moins artificiel, car nous isolons les participants des stimuli existant dans 

un contexte authentique (2004). Nous pouvons emettre quelques reserves quant a la 

possibilite qu'offre le groupe de discussion de creer un climat de confiance entre les 

participants suffisant pour traiter de sujets delicats. II est difficile d'avancer que le 

groupe de discussion puisse etre une condition systematiquement favorable lorsque les 

parents reunis dans ces groupes ne se connaissaient pas avant. 

3.2.2 L'analyse de contenu et ses etapes 

II existe plusieurs definitions de l'analyse de contenu. De facon generate, elle 

consisterait a «classer ou a codifier les divers elements d'un message dans des 

categories afm de mieux faire apparaitre le sens » (Nadeau, 1987, cite dans Mayer et 

Deslauriers, 2000 : 161). La definition de l'Ecuyer est plus exhaustive et met davantage 

en valeur son caractere rigoureux et scientifique : 
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L'analyse de contenu est une methode scientifique, systematise^ et objectivee 
de traitement exhaustif de materiel tres varie; elle est basee sur l'application 
d'un systeme de codification conduisant a la mise au point d'un ensemble de 
categories (exhaustives, coherentes, homogenes, pertinentes, objectivees, 
clairement definies et productives) dans lesquelles les divers elements du 
materiel analyse sont systematiquement classifies au cours d'une d'etapes 
rigoureusement suivies, dans le but de faire ressortir les caracteristiques 
specifiques de ce materiel dont une description scientifique detaillee mene a la 
comprehension de la signification exacte du point de vue de l'auteur a l'origine 
du materiel analyse, et ce, en s'adjoignant au besoin l'analyse quantitative sans 
jamais s'y limiter, et en se basant surtout sur une excellente analyse qualitative 
complete et detaillee des contenus manifestes, ultimes revelateurs du sens exact 
du phenomene etudie; elle est completee, dans certains cas, par une analyse de 
contenus latents afin d'acceder alors au sens cache potentiellement vehicule, le 
tout conduisant souvent, mais pas toujours, a divers niveaux d'interpretation du 
materiel (L'Ecuyer, 1990, cite dans Mayer et Deslauriers, 2000 : 161). 

Pour notre recherche, nous nous sommes servi de l'analyse de contenu afin de pouvoir 

identifier, a partir des propos des principaux interesses, les marqueurs du partenariat 

parents-professionnels a l'interieur des programmes de 1'IRDPQ qui sont destines a la 

clientele des enfants et des adolescents. Nous nous sommes inspire de la theorie de 

Blue-Banning et coll. (2004) pour regrouper ces marqueurs a l'interieur de grands 

themes qui ont emerge d'une demarche d'analyse inductive. Cependant, l'analyse de 

contenu de type qualitatif correspond a une demarche plus intuitive, plus souple, plus 

adaptable a des indices (Bardin, 1977) qui ne sont pas prevus dans une grille a priori 

comme celle de Blue-Banning et coll. (2004). Tout en prenant compte de cette 

dimension dans notre analyse, nous avons aussi considere la dimension structurelle qui 

encadre les services de readaptation a 1'IRDPQ. En nous inspirant de Mayer et 

Deslauriers (2000), voici les grandes etapes que nous avons suivies pour realiser notre 

analyse de contenu : 1) la preparation du materiel, 2) la preanalyse, 3) la codification et 

4) la categorisation. 
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3.2.2.1 La preparation du materiel 

Grace a une autorisation formelle accordee par l'une des chercheures principales, 

Myreille St-Onge, qui co-dirige ce memoire, nous avons pu avoir acces aux donnees qui 

ont ete prealablement retranscrites a partir d'une bande audio, ce qui nous donnait 

1'assurance d'un materiel qui reproduit le plus fidelement possible le discours des 

parents et des professionnels de 1'IRDPQ ayant participe aux groupes de discussions. 

Precisons que madame St-Onge est professeure adjointe a l'ecole de service social de 

l'Universite Laval et est chercheure au Centre interdisciplinaire de recherche en 

readaptation et integration sociale (ORRIS), lequel est rattache a 1'IRDPQ. 

3.2.2.2 La preanalyse 

La preanalyse est une phase d'organisation qui vise « l'operationnalisation et la 

systematisation des idees de depart» (Bardin, 1977 : 93) afin de se constituer un plan 

d'analyse plus precis. Elle consiste a faire une lecture flottante (Bardin, 1977) qui 

permet d'avoir un premier contact avec le contenu des documents qui ont ete soumis 

ulterieurement a notre analyse. Cette activite a favorise l'emergence de premieres 

impressions en regard des objectifs de notre etude. C'est aussi a cette etape que nous 

avons rente de faire des premieres associations avec la grille de Blue-Banning et coll. 

(2004) afin de voir s'il y a une certaine correspondance avec le contenu de notre 

materiel. Comme le suggerent Mayer et Deslauriers (2000), nous avons inscrit des 

memos sur le contenu du materiel et des notes methodologiques et analytiques afin de 

faciliter le passage des donnees aux concepts. Mentionnons que 1'exploitation de notre 

materiel s'est faite a partir du logiciel d'analyse de contenu TV VIVO. 
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3.2.2.3 La codification 

La codification est une etape qui consiste en la decomposition du materiel en elements 

d'analyse, appeles aussi unites de sens (Mayer et Deslauriers, 2000) ou unites 

d'enregistrement (Bardin, 1977). II s'agit d'un groupe de mots ou de phrases qui se 

rapportaient aux marqueurs du partenariat parents-professionnels. Nous pouvons ainsi 

affirmer que notre analyse de contenu etait de type thematique (Bardin, 1977). Berelson 

definit le theme comme « une affirmation sur un sujet. C'est-a-dire une phrase, ou une 

phrase composee, habituellement un resume ou une phrase condensee, sous laquelle un 

vaste ensemble de formulations singulieres peuvent etre affectees » (cite dans Bardin, 

1977 : 104). 

Nous sommes partis des deux dimensions du partenariat pour diriger le codage des 

marqueurs : 1) la dimension interpersonnelle et 2) la dimension structurelle. Notre guide 

de codification s'est effectuee principalement a partir d'une demarche ouverte, c'est-a-

dire que les codes (les marqueurs) n'etaient pas predetermines au moment de notre 

analyse. Nous nous sommes seulement servis des themes de la grille de Blue-Banning et 

coll. (2004) comme axe d'analyse afin de nous aider dans notre reperage des marqueurs 

se rapportant a la dimension interpersonnelle du partenariat. Toutefois, notre demarche 

d'analyse est demeuree inductive, de facon a permettre l'emergence de marqueurs qui 

seraient plus specifiques et plus adaptes au secteur de la readaptation physique destinee a 

la clientele des enfants et des adolescents. 
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3.2.2.4 La categorisation 

La categorisation peut se definir « comme une operation de classification d'elements 

constitutifs d'un ensemble par differentiation puis par regroupement par genre 

(analogie) d'apres des criteres prealablement definis » (Bardin, 1977 : 119). Cette etape 

nous a permis une plus grande synthese du travail d'analyse amorce lors de l'etape 

precedente, cela en creant des categories plus englobantes pour definir nos unites de sens 

(nos marqueurs). En s'inspirant de la demarche de Blue-Banning et coll. (2004), nous 

avons rassemble ces dernieres selon des caracteristiques communes (Deslauriers, 1991) 

en des categories thematiques ou sous un titre generique (Bardin, 1977). Par exemple, 

tous les marqueurs qui se rapportaient a la confiance ont ete regroupes dans la categorie 

« confiance ». 

Precisons aussi que notre demarche de categorisation ne consistait pas a une « procedure 

par boites », laquelle consiste a organiser le materiel d'analyse « decoulant directement 

des fondements theoriques hypothetiques » (Bardin, 1977: 120). Nous avons plutot 

prefere ce que Bardin appelle la « procedure par tas » (1997 : 120). II s'agit d'une 

demarche de categorisation progressive ou le chercheur attribue un titre a chaque 

categorie seulement au terme de l'operation (Bardin, 1997). Ainsi, la realisation de cette 

etape s'est toujours faite a partir d'une demarche analytique ouverte, tout en s'inspirant 

des grands themes du partenariat de la grille de Blue-Banning et coll. (2004). Notre but 

etait de faire la decouverte d'un certain nombre de categories induites en cours d'analyse 

(Mayer et Deslauriers, 2000), surtout celles qui ont rassemble les marqueurs rattaches a 

la dimension du partenariat touchant la dimension structurelle du partenariat. Ce choix 

d'un modele d'analyse de contenu a la fois ouvert et mixte nous a permis d'eviter un des 
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ecueils dans la formation des categories, soit celui d'imposer une trame trop rigide, 

laquelle nous empecherait de rejoindre toute la complexite du contenu des donnees 

(Mayer et Deslauriers, 2000). 

3.2.3 La demarche analytique 

Dans un premier temps, a l'aide du logiciel N VIVO, nous avons code le verbatim des 

sept entrevues, soit deux representant le discours d'intervenants de 1'IRDPQ et cinq 

representant des parents ayant un enfant qui a une deficience physique et ayant recu des 

soins de readaptation a 1'IRDPQ. Comme convenu, nous avons repris les grands themes 

du partenariat parents-professionnels selon Blue-Banning et coll. (2004), soit la qualite 

de la communication, l'engagement, les competences personnelles, l'egalite, la 

confiance et le respect. A partir d'une lecture flottante, cette strategic visait a faciliter le 

reperage des elements du discours pouvant representer un marqueur du partenariat 

parents-professionnels dans la dimension interpersonnelle. Cette demarche nous a aussi 

permis de faire un premier reperage inductif de marqueurs appartenant a la dimension 

structurelle. 

Dans un deuxieme temps, nous avons fait imprimer cette premiere phase de notre travail 

de codage afin d'amorcer l'etape de categorisation sur un format papier. Cette methode 

se voulait un moyen de faire emerger une liste plus exhaustive des themes rattaches a 

l'une des deux dimensions du partenariat. Nous avons aussitot remarque le potentiel 

d'eclatement thematique au sein de certains grands themes appartenant a la dimension 

interpersonnelle. Cette decouverte de sous-categories nous a aussi aides a poursuivre 
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notre travail de reperage des marqueurs. C'est a travers cette etape qu'ont emerge trois 

themes appartenant a la dimension structurelle, soit: 1) 1'organisation du travail et des 

services, 2) les modalites d'intervention et 3) les normes. 

3.2.4 Les considerations ethiques 

Notre recherche n'a eu aucun effet direct sur les personnes qui ont participe a l'etude 

initiale, puisque nous avons fait une analyse secondaire de donnees. Toutefois, comme 

Turgeon et Bernatchez (2004) le rappellent, l'emploi de cette methode ne doit pas pour 

autant ecarter toute question ethique. 

D'abord, le comite d'ethique de la recherche de 1'IRDPQ a emis un certificat (voir 

annexe III) nous autorisant a faire une analyse secondaire des donnees de l'etude de St-

Onge, Tertreault, Carriere et Beguet (2002). Aupres de Myreille St-Onge, chercheure 

principale de l'etude qui nous interesse, nous avons ensuite signe un formulaire 

d'engagement a la confidentialite (voir annexe II). Nous nous sommes done 

formellement engages a nous assurer que toute information permettant d'identifier une 

personne soit automatiquement supprimee du present rapport de recherche. Ainsi, les 

sujets humains qui ont participe aux groupes de discussions peuvent avoir la garantie 

d'anonymat. 



4 ANALYSE ET RESULTATS 

Ce qui suit presente les marqueurs du partenariat parents-professionnels que nous avons 

identifies dans le discours des parents et des intervenants. Tout en presentant ce qui les 

caracterise et les definit, nous signalerons certains elements de divergence ou de 

convergence entre les parents et les intervenants et ferons la lumiere sur quelques 

difficultes, limites et enjeux quant a la concretisation de certains marqueurs. Cet 

exercice d'analyse va ainsi nous aider a rejoindre notre objectif de proposer des lignes 

maitresses pour le soutien ou 1'implantation de meilleures pratiques de partenariat pour 

les professionnels avec les parents et les families. 

4.1 La dimension interpersonnelle 

Les marqueurs que nous avons classes dans la dimension interpersonnelle represented 

les attitudes et les comportements des professionnels favorisant une veritable relation de 

partenariat parents-professionnels. Comme Blue-Banning et coll. (2004), nous avons 

voulu presenter une synthese de nos resultats a Pinterieur d'une grille. La colonne de 

gauche presente les six grands themes provenant de la grille de Blue-Banning et coll. 

(2004) et celle de droite les marqueurs et leurs sous-themes que nous avons percus 

comme les plus significatifs aux yeux des participants a cette etude. A l'interieur des 

parentheses, il est mentionne si le marqueur a ete revele de facon significative autant par 

les parents (P) que les intervenants (I) ou seulement par l'un d'eux. Notez que nous 

avons fait de meme pour chaque citation afm que le lecteur puisse clairement identifier 

de quel groupe d'acteurs elle provient. 
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Tabelau 4.1 

La liste des marqueurs du partenariat parents-professionnels 
relies a la dimension interpersonnelle 

LES THEMES 

La qualite de la 
communication 

L'engagement 

L'egalite dans la 
complementarite 

LES MARQUEURS 

Le sens de I'ecoute : 
• Encourager les parents a exprimer leurs besoins et 

leurs arterites (I/P) 
• Prendre le temps d'echanger avec les parents (I/P) 

La clarte et la coherence : 
• Definir clairement les attentes et le role de chaque 

partenaire : eviter le jargon professionnel (I/P) 
• Partager 1'information sur la problematique, les 

ressources et les services disponibles (I/P) 
• Coordonner l'information : developper un langage 

commun (I) 

L'honnetete : 
• Admettre ses limites professionnelles (I) 
• Ne pas avoir d'agenda cache (I/P) 
• Avoir du tact: l'annonce du diagnostic et la 

discussion du pronostic (I/P) 

La frequence : 
• Maintenir un contact regulier avec les parents (I/P) 

La disponibilite: 
• Etre facile a rejoindre (I/P) 
• Rester present malgre les differences de point de vue 

(I) 

Le soutien-empathie: 
• Etre sensible au vecu et aux emotions (P) 
• Faire un pas de plus (I/P) 
• Voir plus loin que les objectifs de readaptation et le 

pronostic (P) 
• Demontrer son engagement: voir l'enfant et les 

parents comme plus qu'un cas (I/P) 

• Ne pas abuser de son statut d'expert (I) 
• Reconnaitre le point de vue des parents (I/P) 
• Reconnaitre le parent comme 1'expert de l'enfant: 

voir le parent en tant que membre a part entiere de 
l'equipe (I/P) 
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Les competences 
personnelles 

La confiance 

Le respect 

La vision globale de l'enfant: 
• Capable de travailler en equipe (I/P) 
• Capable de mobiliser les ressources du milieu (I) 
• Prendre en compte toutes les dimensions de la vie de 

l'enfant et de sa famille (I/P) 

Le realismc de l'intervention: 
• Capable d'evaluer les priorites d'intervention (I) 
• Partir de ce que l'enfant fait dans son quotidien (I/P) 

• Etablir un lien de confiance (I/P) 

• Etre dans le non-jugement: eviter de declencher le 
sentiment de culpabilite (I/P) 

• Eviter de surcharger les parents (I/P) 



88 

4.1.1 La qualite de communication 

Le developpement de certaines habiletes en communication s'avere pour les 

intervenants comme pour les parents une condition manifestement importante dans 

Petablissement d'un partenariat parents-professionnels dans le milieu de 1'IRDPQ. 

Nous avons regroupe les marqueurs se rapportant a ce theme a l'interieur de quatre 

categories, soit le sens de l'ecoute, la clarte, la coherence, la frequence et l'honnetete. 

Ce qui suit est une presentation de ce qui caracterise chacune de ces categories a travers 

leurs marqueurs respectifs. 

4.1.1.1 Le sens de l'ecoute 

• Encourager les parents a exprimer leurs besoins et leurs attentes 

Le sens de l'ecoute se definit a travers ce que les intervenants utilisent comme moyens 

pour encourager les parents a exprimer leurs besoins et attentes. Pour les intervenantes, 

cette qualite d'ecoute leur permettrait entre autres de mieux connaitre le profil des 

parents, particulierement sur le plan de leurs capacites a prendre une part de taches 

prevues dans le processus de readaptation. Une des opportunites pour mettre en pratique 

ce marqueur survient lors des rencontres d'elaboration et de suivi du plan d'intervention. 

C'est a ce moment que l'intervenant peut demontrer sa capacite d'ecoute en 

commencant par demander aux parents ce qu'ils ont observe comme progres et 

difficultes chez leur enfant depuis la derniere rencontre et, par la suite, leur demander ce 

qu'ils jugent prioritaire vis-a-vis de ses besoins. Pour un parent, prendre en 

consideration ses besoins et attentes a, des le depart du processus de readaptation, permis 

d'eviter bien des malentendus entre lui et l'equipe du centre de readaptation. II a 
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toujours senti que les intervenants validaient leur comprehension de ses attentes et 

besoins en lui posant directement cette question : «Est-ce que c 'est ce que vous 

exprimez comme besoin? » (P) D'autres parents disent avoir senti cette volonte d'ecoute 

de la part des intervenants quant a leurs demandes, mais confient en meme temps qu'ils 

se sont souvent abstenus d'exprimer leurs besoins et leurs attentes par crainte d'etre 

percus irrealistes. A notre avis, cette affirmation confirme bien toute l'importance des 

attitudes et des comportements pour faire comprendre aux parents qu'ils ne seront 

jamais juges a propos de ce qu'ils expriment. 

• Prendre le temps d'echanger avec les parents 

Tant pour les intervenants que les parents, avoir le sens de l'ecoute signifierait que les 

intervenants puissent accorder du temps pour echanger avec les parents. C'est ce qu'un 

intervenant a semble dire en declarant qu'il y a de plus en plus de parents qui 

manifestent le besoin de savoir et comprendre ce qui est exactement fait comme 

intervention aupres de leur enfant. Des intervenants avouent que le temps qu'ils 

consacrent aux parents est trop court par rapport a celui accorde a l'enfant. Cette 

difficulte s'expliquerait en partie par la courte duree attribuee aux therapies, soit en 

moyenne «trois quarts d'heure » (I). Des parents abondent dans le meme sens en 

evoquant aussi le fait d'avoir tres peu de moments pour echanger avec les professionnels 

du centre de readaptation. Par ailleurs, ils sentent aussi que les intervenants sont 

« toujours presses par le temps » (P), faisant entre autres reference a leur trop grande 

charge de dossiers. Ceci ferait que les parents se retiendraient de leur parler de leurs 

observations quant a revolution de l'enfant a l'interieur du programme de readaptation. 

Cependant, des intervenants reconnaissent que ce temps investi permettrait d'en sauver 
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ailleurs: prendre le temps d'echanger avec le parent leur apporterait des 

eclaircissements sur la source de certaines difficultes reliees au processus clinique. 

4.1.1.2 La clarte et la coherence 

• Definir clairement les attentes et le role de chaque partenaire : eviter le jargon 
professionnel 

Les intervenants voient qu'une entente claire consiste a connaitre quelles sont les 

attentes des parents et a definir le role de chacun a l'interieur du processus de 

readaptation de 1'enfant. Par exemple, un intervenant a mentionne 1'importance 

d'informer les parents que le contrat de depart peut etre reajuste. Ce marqueur se definit 

aussi dans la capacite des intervenants a expliquer aux parents le but de chaque 

intervention, le choix d'un tel type d'equipement ou programme d'exercices. Pour les 

intervenants comme pour les parents, c'est surtout lors des rencontres d'elaboration et de 

suivi du plan d'intervention qu'il est possible de faire ce travail de clarification, 

notamment a travers les echanges concernant les therapies dispensees au centre de 

readaptation. Un intervenant ajoute que ces echanges devraient se faire le plus possible 

en evitant l'abus du jargon professionnel, par exemple, en elaborant des objectifs qui 

correspondent davantage a des elements concrets et significatifs se rapportant a la vie de 

1'enfant: 

Bien moi, je trouve que c 'est quand meme un pas qu 'on fait en disant, par 
exemple, tel enfant, je ne sais pas : « Marie-Eve sera capable de faire telle chose 
[...] sera capable de faire de la bicyclette», c'est concret, plutot que de dire 
I 'objectifdans de grands mots. (I) 

Pour des parents, le sentiment de collaboration avec les intervenants augmente lorsque 

chacun sait ou son travail commence et s'arrete : 



91 

Nous autres avec I 'ergo, la physio, puis tout ca, Us nous ont donne la chance de 
pouvoir savoir les lire, oil est-ce qu 'on pouvait arreter, ou nous autres notre 
travail peut s 'arreter, oil peut commencer notre travail, c 'est-a-dire qu 'ily a des 
choses qu'on ne peut pas faire, O.K., puis qa, c'est tres clair. (P) 

Bien des parents ont exprime le besoin de bien comprendre le but clinique de chaque 

intervention effectuee aupres de 1'enfant. Par exemple, un parent a dit avoir vecu une 

belle collaboration avec les therapeutes du centre de readaptation, parce qu'ils lui 

auraient toujours explique clairement la raison d'etre de chaque exercice a chaque etape 

de la readaptation. Cela lui aurait aussi permis d'attenuer son sentiment d'inquietude 

devant l'incertitude quant au developpement de son enfant. 

• Partager l'information sur la problematique, les ressources et les services 

disponiblcs 

L'expression de ce marqueur se retrouve autant dans les propos des intervenants que 

dans ceux des parents. Par contre, nous avons remarque que les premiers mettaient 

davantage 1'accent sur les informations relatives a la deficience physique tandis que les 

seconds davantage sur celles concernant les ressources et les services auxquels ils 

auraient droit. Certains programmes de readaptation physique de 1'IRDPQ offrent la 

possibility aux parents d'acquerir un certain bagage de connaissances theoriques a 

travers la participation a des rencontres thematiques concernant la deficience de leur 

enfant. Une intervenante affirme qu'elle profite des moments en therapie pour faire des 

liens entre les notions theoriques traitees lors de ces rencontres pour favoriser chez les 

parents une meilleure comprehension des differentes interventions effectuees aupres de 

leur enfant. Enfin, une autre intervenante souligne 1'importance de rappeler plus d'une 

fois les informations deja transmises. II est ainsi approprie de repeter, car meme si c'est 
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un parent qui frequente le centre de readaptation depuis longtemps, il arrive qu'il oublie 

certaines informations par l'effet du temps. 

Quant aux parents, ils souhaiteraient aussi que les intervenants leur donnent des lectures 

qui les aideraient a mieux comprendre la deficience physique de leur enfant, entre autres 

sur les impacts a long terme sur son developpement. Certains suggerent meme que cette 

information puisse etre transmise en presence d'autres membres de la famille, lesquels 

peuvent aussi vivre avec des incomprehensions devant la problematique physique de 

1'enfant. Mais les parents nous ont paru plus interesses par le fait de recevoir de la part 

des intervenants toute l'information autour des services tant a l'interieur qu'a l'exterieur 

du centre de readaptation auxquels ils ont droit autant pour 1'enfant que pour eux-memes 

que la seule information clinique reliee aux problemes vecus par leur enfant. Cela leur 

donnerait le sentiment qu'ils ne passent pas a cote d'un processus de readaptation 

optimal: «Il y a des choses probablement qu'on n'aurait pas pense d'aller exploiter, 

eux, ils nous ont donne la chance depouvoir voir toutes les possibilites... » (P) 

Toutefois, nous avons aussi percu que certains parents identifiaient des lacunes a propos 

du partage de l'information, surtout quant aux services. Par exemple, un parent dit etre 

alle lui-meme vers les intervenants pour obtenir satisfaction sur ce point: 

Je trouve que les physio ne donnent pas... les ergo ne donnent pas assez 
d'informations. Apres, la travailleuse sociale fait beaucoup de blabla, elle te 
dirige, mais c'est du blabla. Iln'y a rien de mieux que d'aller cogner auxportes 
soi-meme, poser des questions, aller voir les gens. (P) 

D'autres ont egalement emisce genre d'insatisfaction par des exemples plus precis : un 

parent aurait appris par lui-meme que ses frais de deplacement pouvaient etre 
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rembourses etant donne qu'il etait prestataire de la securite du revenu, tandis qu'un autre 

a dit qu'il «a appris par hasard» (P) 1'existence du comite de parents au centre de 

readaptation. lis ajoutent trouver deplorable d'avoir par moment «le sentiment de 

quemander des services » (P) et ils souhaiteraient qu'il y ait une intervenante du centre 

de readaptation qui joue le role de personne-ressource pour remedier a cette lacune. 

Cette critique met en evidence toute 1'importance de ce marqueur et laisse entrevoir la 

necessite pour le centre de readaptation de definir des strategies communicationnelles 

qui assureraient mieux ce partage d'information de la part des intervenants, et ce, en 

fonction des besoins des parents concernant la connaissance des ressources et des 

services a l'interne comme a l'externe. 

• Coordination de l'information : developper un langage commun 

La valeur accordee au marqueur de la coordination de l'information nous est apparue 

que dans le discours des intervenants. Communiquer clairement est vue a travers la 

capacite de l'intervenant a exprimer des demandes aux parents « qui tiennent compte des 

autres membres de Vequipe qui travaillent aupres de I'enfant. » (I) Ceci devient 

soutenant ou aidant lorsqu'un parent cree une forme d'alliance avec un intervenant pour 

decider de faire seulement ce que ce dernier lui demande. Dans cette situation, jugee par 

certains non souhaitable, le fait que tous les intervenants puissent parler aux autres et 

essayer d'integrer ses demandes a celles des autres permettrait au parent de mieux saisir 

la pertinence de chaque intervention aupres de son enfant et d'eviter, par exemple, « de 

faire juste ce que I'ergo a demande ». Comme un intervenant le mentionne, « si tout le 

monde se parle, et que tu essaies que ce soit integre dans la vie de tous les autres ce que 

tu demandes, bien ga va passer beaucoup mieux. » (I) Cependant, nous avons 
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l'impression qu'une plus grande unite du langage clinique ou des modes de 

communication, effets possibles de l'interdisciplinarite, peut aussi causer de maniere 

involontaire une certaine forme d'intimidation aupres de certains parents. Lors des 

rencontres interdisciplinaires, des parents avaient aussi cette perception d'assister a des 

echanges entre intervenants et non entre parents et intervenants, et en sortaient avec le 

sentiment de ne pas etre ecoutes et de n'avoir aucune influence reelle sur 1'orientation du 

plan d'intervention. 

4.1.1.3 L'honnetete 

• Admettre ses limites professionnelles 

Encore une fois, nous n'avons pu retracer ce marqueur que dans les propos des 

intervenants. L'honnetete se traduit chez ces derniers a travers leur capacite a admettre 

devant les parents leurs limites professionnelles. Comme il est demande aux parents 

d'exprimer leurs limites vis-a-vis de leur engagement dans le processus de readaptation, 

des intervenants disent avoir cette meme responsabilite en ce qui a trait a leurs 

competences professionnelles. Par exemple, une intervenante signale 1'importance de ce 

marqueur quand les parents lui expriment des demandes trop grandes ou qui ne 

correspondent pas a son champ d'expertise : 

Je pense, en tout cas, moi personnellement, c'est d'etre honnete le plus possible, 
done, sij'ai des limites, ou sije ne suis pas capable de I'atteindre, ou sije ne me 
sens pas competente, puis que ga regarde une autre profession, ou une autre..., 
ou meme quelqu 'un d'autre dans ma profession qui va etre mieux outille que 
moi, je pense que c 'est de les respecter en demandant ga. (I) 
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• Ne pas avoir d'agenda cache 

Nous retrouvons ce marqueur tant du cote des intervenants que des parents. Par 

exemple, pour un intervenant, etre honnete, c'est de repondre aux questions des parents 

et de dire en toute transparence, par exemple, ce que Ton sait par rapport aux sequelles 

relatives a la deficience physique de leur enfant. Ainsi, l'intervenant doit jouer le jeu de 

la franchise en ne cachant aucune information par rapport a revolution du 

developpement de 1'enfant. Pour un intervenant, cette attitude ferait en sorte de creer un 

meilleur lien de confiance avec le parent, car devant cette transparence, ce dernier ne 

serait lui non plus tente de jouer a la cachette. Par contre, le desir d'etablir une 

communication tranche et directe avec les parents semble aussi se conjuguer avec un 

certain sens du discernement. Par exemple, une intervenante presente une situation ou 

les parents ne se sentent plus en mesure de suivre le rythme et les exigences du 

programme de readaptation de leur enfant. Que faut-il leur dire ? se demande-t-elle. 

Doit-on informer les parents a propos des consequences d'une baisse d'intensite dans les 

traitements sur le developpement de l'enfant ? Cette transparence, bien qu'exigee par 

certains parents, semble parfois provoquer chez eux un sentiment de culpabilite, de sorte 

que les parents finissent par choisir de maintenir la cadence. Ceci peut leur causer un 

etat de surcharge pouvant provoquer un epuisement. Nous voyons que cette 

consequence peut en engendrer une autre, plutot nefaste, qui est la rupture du processus 

de readaptation de l'enfant. Autre limite de l'honnetete percue, c'est que certains 

intervenants croient qu'il est mieux de garder sous silence des informations concernant 

les etapes de la readaptation a venir. La raison de ce silence strategique est de prevenir 

la demobilisation du parent devant toute l'ampleur du travail qu'il reste a faire, avec les 

autres etapes d'adaptation potentielles autour de la deficience physique de l'enfant. 



96 

Quant aux parents, ils n'aimeraient pas avoir l'impression qu'on leur cache des 

informations, et ce, meme si les intervenants le font dans 1'intention de les menager. 

Nous apercevons ce marqueur entre autres a travers un parent qui affirme vouloir avoir 

en toute circonstance l'heure juste en ce qui concerne le developpement du potentiel de 

son enfant, meme si cela peut le faire pleurer sur le coup de l'annonce. II prefere 

recevoir toute la verite et prendre ensuite le temps de la « digerer». (P) En clair, 

comme un parent l'aurait exprime a sa travailleuse sociale, les intervenants devraient 

comprendre que c'est les parents qui controlent l'information et non pas eux. 

• Avoir du tact: l'annonce d'un diagnostic et la discussion du pronostic 

Nous aurions pu classer le marqueur « avoir du tact» a l'interieur du theme « Respect». 

Toutefois, nous le croyons plus relie a la qualite de la communication qu'au respect, 

surtout que nous avons percu dans le discours des intervenants comme dans celui des 

parents qu'il etait indissociable de l'honnetete et plus particulierement du marqueur 

precedent. Par exemple, un intervenant souleve l'importance d'avoir conscience du 

moment et de l'endroit pour annoncer aux parents un pronostic : « Quand tu es dans une 

salle de therapie, puis que tu as vingt enfants [autour] de toi..., tu nepeuxpas leur dire 

ca la, tu sais qu'ils vont eclater. » (I) Aussi, le moment et le lieu de l'annonce du 

diagnostic est tres important. Une des limites que nous remarquons a travers les propos 

tant des intervenants que des parents, c'est le peu de temps qu'ils ont pour echanger 

entre eux. En dehors des plans d'intervention, les rares moments qu'ils ont pour se 

rencontrer se passent a l'interieur « des trois quarts d'heure » (I) de therapie. Selon une 

intervenante, il faudrait idealement davantage planifier des rencontres parents-

intervenants en dehors des therapies. Lorsqu'il est question d'annoncer un pronostic 
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plutot grave aux parents, elle ajoute qu'il serait preferable de les rencontrer a leur 

domicile en presence d'une travailleuse sociale, ce qui serait aussi fort apprecie de la 

part des parents. 

Pour les parents, l'honnetete doit etre vue indissociable du tact, justement au moment ou 

les intervenants leur annoncent un diagnostic ou traitent d'un pronostic. Tout se 

resumerait dans l'art de dire les choses. Lorsqu'un intervenant parle au parent du 

constat qu'il fait sur le retard langagier ou moteur de son enfant, il doit savoir qu'il peut 

declencher ou aggraver chez ce dernier un sentiment de culpabilite, c'est-a-dire que le 

parent croit aussitot que c'est de sa faute. Par exemple, cela serait arrive a une mere 

lorsqu'une infirmiere aurait evoque la genetique pour expliquer la deficience physique 

de son enfant, et ce, en meme temps qu'elle etait enceinte de son deuxieme enfant. 

L'annonce du diagnostic est done un moment qui serait crucial dans la creation d'une 

bonne relation de partenariat entre les parents et les intervenants du centre de 

readaptation. 

4.1.1.4 La frequence 

• Maintenir un contact regulier avec les parents 

La qualite de la communication s'inscrit aussi dans le fait que les intervenants 

maintiennent des contacts frequents et reguliers avec les parents, cela a travers des 

rencontres au centre de readaptation ou des visites a domicile et par des appels 

telephoniques. Etant donne que les parents ne peuvent pas toujours etre presents durant 

les therapies, ils aiment beaucoup que les intervenants les contactent sur une base 
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reguliere pour parler de revolution du processus de readaptation de leur enfant. Mais 

dans les faits, selon certains parents, les intervenants ne seraient pas toujours en mesure 

de repondre a ce besoin : 

Desfois, on n 'a memepas le temps de s 'occuper des choses precises, des choses 
que je voudrais savoir, s 'il s 'ameliore au niveau de certains exercices, puis tout 
qa, ou s'il y a des ameliorations au niveau physique, desfois ga prend du temps 
avant de le savoir. Ilfautquejequestionne... ouilfautquejel'appelle. Tusais, 
desfois les retours d'appels ne se font pas tout le temps. (P) 

Devant ce constat, un parent se console en disant que les intervenants compensent au 

moins par « leur gentillesse » ainsi que par la qualite de l'approche qu'ils ont lorsqu'ils 

sont aupres de leur enfant. La valeur de ce marqueur prend son appui sur ce qu'un 

parent dit a propos de la frequence des contacts avec la travailleuse sociale intervenant 

aupres de son enfant. De facon hebdomadaire, cette intervenante l'aurait contacte par 

telephone pour lui faire un compte rendu du travail effectue ou des progres de 1'enfant 

lors des therapies. Pour assurer une augmentation de la frequence de la communication, 

des parents disent que les intervenants ne devraient pas hesiter a employer d'autres 

moyens que le telephone pour les contacter. Par exemple, apres chaque therapie, les 

therapeutes pourraient utiliser un cahier de communication pour transmettre des 

informations aux parents, a propos de « des choses speciales qui se seraient passees 

durant les therapies ». (P) 

4.1.2 L'engagement 

L'engagement se trouve a etre le deuxieme theme de la dimension interpersonnelle du 

partenariat parents-professionnels selon Blue-Banning et coll. (2004). Comme pour le 

theme precedant, nous avons fait l'exercice de regrouper les marqueurs emergeant du 
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discours des intervenants et des parents dans les deux categories prevues, soient la 

disponibilite et le soutien-empathie. Dans un premier temps, nous allons encore une fois 

presenter ce qui caracterise et definit chaque marqueur relie a l'engagement. 

4.1.2.1 La disponibilite 

• Etre facile a rejoindre 

D'emblee, ce marqueur s'est retrouve uniquement dans le discours des parents. De leur 

point de vue, c'est entre autres dans la facilite de rejoindre les intervenants qu'il est 

possible d'apercevoir leur degre d'engagement. En tout temps, les parents aiment sentir 

qu'ils peuvent entrer aisement en contact avec les intervenants du centre de readaptation 

lorsqu'ils ont besoin d'un conseil ou d'une information. Cette accessibility serait pour 

plusieurs parents une caracteristique d'un bon partenariat parents-professionnels. Cela 

leur serait non seulement necessaire lorsque le programme des therapies est intensif, 

mais aussi lorsqu'il Test moins. Par exemple, la readaptation physique peut baisser en 

intensite lorsque l'enfant entre a l'ecole. II serait important pour le parent de sentir qu'il 

peut toujours rejoindre un intervenant du centre de readaptation, advenant des difficultes 

reliees a 1'integration de l'enfant dans son milieu de vie (ecole ou milieu de garde). 

La facilite de rejoindre les intervenants represente un marqueur de l'engagement des 

intervenants qui ne serait pas acquis. Par exemple, un parent dit qu'il est souvent tombe 

sur un repondeur et que les retours d'appel prenaient parfois un bon delai. Plusieurs ont 

exprime le souhait d'etre systematiquement contacte par les intervenants apres qu'ils 

aient recu un diagnostic a l'hopital. II pourrait s'agir d'un simple coup de fil plutot que 
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d'attendre un rendez-vous avec l'intervenant. Pour un autre parent, il n'y a pas 

d'excuses pour que cela ne se fasse pas, car « Us sont supposes voir les nouvelles 

evaluations de I 'enfant. » (P) Par contre, il faut comprendre qu'un entretien 

telephonique peut prendre un temps d'intervention relativement important, selon les 

besoins des parents d'etre soutenus. Comme nous le verrons dans les marqueurs de la 

dimension structurelle, le contexte de la liste d'attente ferait en sorte que des therapeutes 

investissent surtout leur temps aupres de 1'enfant. Cela revient a poser le dilemme 

suivant: combler les besoins specifiques de chaque client ou defendre la valeur d'equite 

dans un contexte de liste d'attente et de ressources limitees. 

• Rester present malgre les differences de point de vue 

Les intervenants parlent beaucoup de la disponibilite a travers leur aptitude a faire 

comprendre aux parents qu'ils resteront presents et engages aupres de leur enfant malgre 

leurs disaccords en lien avec le processus clinique de la readaptation : 

Et si le parent, apres tout lui avoir dit ce que nous on pense, dit: «Moi, non»..., 
ou parfois c 'est par ses gestes ou par ses interventions qu 'il ne fait pas, bien, je 
pense qu'a un moment donne, c'est difficile a vivre pour beaucoup 
d'intervenants,[...]', je pense, qu'il faut comme accepter ga, et rester toujours 
present. Moi, je pense qu 'a ce moment-la, il ne faut pas dire: «C'estferme !» (I) 

Par contre, il faut rester honnete devant les parents et leur expliquer clairement quelles 

sont les consequences reliees a leur facon de s' engager dans le processus de readaptation 

de 1'enfant. Certains intervenants voient dans leur pratique que cette attitude de lacher-

prise peut avoir a plus long terme des bienfaits sur le plan clinique : « Qa s 'est fait avec 

des parents, ga a pris, quatre ans, cinq ans, et puis jamais on pensait arriver la avec 
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eux, puis ga arrive. Puis, il y en a d'autres qu 'on perdre. Mais ga, je pense que gafait 

partie unpeu de notre impuissance, jusqu'a un certain point. » (I) 

Pour d'autres intervenants, il semble difficile de demeurer dans cet etat de lacher-prise 

lorsque les parents refusent de suivre leurs recommandations. Malgre cela, la plupart 

d'entre eux reconnaissent leur droit d'avoir le dernier mot en tant que «premier 

intervenant de I'enfant» (I), ceci en leur signifiant que Ton demeure 

inconditionnellement present malgre une difference de point de vue. Dans l'esprit d'une 

relation de partenariat parents-professionnels, on dit qu'il faut parvenir a une prise de 

decision par consensus, c'est-a-dire que Ton tente de se rapprocher le plus pres possible 

de 1'ideal de chacun. Dans certaines situations, ce postulat semble etre difficile a mettre 

en pratique pour 1'intervenant, par exemple, lorsqu'il sait que le consensus en question 

peut malgre tout entrainer des consequences nefastes sur le developpement de 1' enfant. 

Cela est encore plus vrai depuis que les savoirs experts en readaptation s'appuient sur 

des donnees probantes qui font la promotion de l'intervention precoce. Ce contexte peut 

imposer des conditions de participation aux parents qui ne conviennent pas ou 

difficilement a leur rythme et a leur disponibilite, ce qui peut faire amplifier leur 

resistance quant a certaines modalites d'intervention. 

4.1.2.2 Le soutien-empathie 

• Etre sensible aii vecu et aux emotions 

Pour les parents, le sentiment d'etre soutenu par l'equipe d'intervenants est un autre 

facteur determinant dans l'etablissement d'un meilleur rapport de partenariat avec les 
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professionnels dans le milieu de la readaptation physique, surtout au moment qu'ils 

recoivent un diagnostic tant de l'interieur qu'a l'exterieur du centre de readaptation: 

«Apres un diagnostic, tu as rencontre un medecin, Us devraient nous appeler pour voir 

comment on a reagi avec ga, si on a besoin d'eux autres, oui ou non. Si c'est non, tant 

mieux. Ou prendre cinq minutes pour dire: «On est la, on pense a vous autres.» (P) 

Les parents ont l'impression de toujours deranger les intervenants lorsqu'ils ont besoin 

de ce type de soutien. lis sentent cependant qu'ils n'ont pas vraiment d'espace dans leur 

horaire de travail pour faire ce type de suivi. Comme un parent l'a souhaite, il s'agirait 

d'un simple coup de fil pour savoir comment il vit avec l'annonce du diagnostic, car ce 

moment est souvent suivi d'un choc. C'est en quelque sorte une occasion pour les 

intervenants de demontrer face aux parents qu'ils ont une lecture de la deficience qui ne 

repose pas sur la seule dimension fonctionnelle. Par contre, selon le vecu et les besoins 

de soutien des parents, cet appel peut se transformer en une veritable intervention 

clinique. En raison de leur sentiment d'etre surcharges, les intervenants ont peut-etre 

des reserves a atteindre ce degre d'engagement. Meme la travailleuse sociale qui devrait 

etre l'intervenante designee pour faire ce type d'intervention dit se percevoir « comme 

un pompier qui eteint desfeux. » (I) A notre sens, cette declaration laisse sous-entendre 

qu'elle a d'autres urgences a rencontrer ou un sentiment d'etre souvent appelee en 

renfort. 

A quelques reprises, nous avons percu que les parents ne se sont pas toujours sentis 

soutenus a differents moments du processus de readaptation. Par exemple, nous 

pouvons entrevoir ce fait lorsqu'un parent exprime que les therapeutes mettent plus leur 
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expertise au service de l'enfant qu'au service des parents. De plus, il y aurait un certain 

inconfort de la part de ces derniers a demander aux intervenants du soutien. Nous 

pouvons peut-etre mieux comprendre leur hesitation a demander du soutien par cette 

declaration d'un parent : « Parce que sije prends du temps pour qu 'il s 'occupe de moi 

en tant que parent, il n 'en a pas pour l'enfant lui. » (P) 

Selon des parents, on apprend aussi que l'empathie reelle ne pourrait provenir que 

d'autres parents ayant des enfants vivant avec une deficience physique. Bien qu'ils 

attendent de la part des intervenants une attitude empathique a leur endroit, des parents 

affirment que ceux-ci ne seraient pas vraiment en mesure de comprendre toute la 

dimension dramatique de leur realite : 

Le sentiment profond affectif que tu as, le mal que tu as de voir ton enfant comme 
ga, elle, elle va dire: «C'est lefun, il marche!» Mais a un moment donne, tu sais, 
gafait rien que trois ans que] 'attends. Tu es bien contente qu 'il marche, mais tu 
as de la peine parce qu 'il ne marche pas plus que ga, mais eux autres, Us ne 
peuvent pas le comprendre ga. (P) 

Cette affirmation laisse surtout sous-entendre un besoin des parents d'avoir des 

opportunites de rencontrer d'autres parents qui vivent la meme situation qu'eux. Ce 

besoin de soutien pourrait etre notamment comble par 1'organisation de groupes de 

parents au centre de readaptation. 

• Faire un pas de plus 

Des parents voient la qualite de l'engagement de l'intervenant lorsqu'il depasse leurs 

attentes et qu'il reussit d'une certaine maniere a les surprendre. Faire un pas de plus, 

c'est aussi lorsque l'intervenant fait des actions qu'il ne serait pas oblige de faire en 
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temps normal. Voici quelques exemples. Un parent se rappelle d'un entretien 

telephonique avec l'orthophoniste de sa fille. Elle aurait pris le temps d'ecouter le 

parent concernant le trouble de langage de son fils, meme si elle savait que cette 

intervenante n'etait mandatee que pour travailler aupres de sa fille. En plus de bien 

repondre a ses questions, elle lui aurait donne un petit programme d'exercices a 

domicile. Un autre parent raconte qu'elle avait appele au centre de readaptation pour 

qu'on informe l'orthophoniste que sa fille ne viendrait pas en therapie compte tenu 

qu'elle etait malade. Le lendemain, cette intervenante aurait pris le temps d'appeler le 

parent pour prendre des nouvelles de 1'enfant. De meme, une therapeute aurait visite un 

enfant a l'hopital a la suite d'une operation, et ce malgre qu'elle etait en conge de 

maternite. Enfin, un parent dit qu'il a toujours recu davantage que ce qu'il demandait. 

En plus de recevoir de sa travailleuse sociale de la documentation sur la deficience 

physique de son enfant, il aurait recu son soutien pour que tout aille bien a la maison 

avec les autres enfants. Elle lui aurait aussi propose d'organiser une rencontre avec les 

autres membres de la famille pour qu'ils puissent mieux comprendre la problematique 

de 1'enfant. 

D'autres parents sont plus critiques par rapport a ce marqueur : ils disent qu'ils ont recu 

les services de base, mais auraient aime recevoir des petits extras. Ils reviennent entre 

autres sur leur frustration de ne pas avoir ete informes sur les services et les ressources 

auxquels ils avaient droit. En somme, les parents apprecieraient beaucoup ces marques 

de devouement de la part des intervenants parce qu'ils declencheraient chez eux un plus 

grand desir de participer activement au processus de readaptation de leur enfant. Une 

intervenante rejoint le discours des parents en disant que faire un pas de plus, c'est par 
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exemple intervenir non seulement aupres de 1'enfant et de ses parents, mais aussi aupres 

des proches et de la famille elargie. Cependant, quelques intervenants evoquent plutot 

une difficulte a rejoindre ce degre d'engagement. Par exemple, une intervenante 

nostalgique dit qu'elle s'ennuie de ce temps ou les parents « lui tapaient dans le dos » (I) 

et la poussaient a depasser ses limites. Toujours en parlant de cette epoque, elle ajoute 

qu'il y avait une collaboration formidable. Certains intervenants semblent percevoir 

cette diminution de leur engagement par le fait que des parents leur adresseraient moins 

de demandes. Certains vont meme jusqu'a dire que des parents s'en remettent 

entierement aux professionnels en disant« c 'est vous les experts ». (I) 

Nous voici done en presence d'un ecart de point de vue entre les parents et les 

intervenants. Les premiers disent que les intervenants ne font pas assez, entre autres en 

ne leur donnant pas suffisamment d'information sur les services et ressources pour leur 

enfant. Les seconds affirment qu'ils ont de la difficulte a « depasser leur limites » (I) si 

les parents n'expriment pas leurs demandes. A ecouter certains intervenants, nous 

pourrions penser qu'ils attendent que les parents expriment leurs demandes pour agir. 

Mais comme une intervenante l'a mentionne, «le parent ne salt pas toujours quoi 

demander » aux professionnels. (I) 

• Voir plus loin que le pronostic et les objectifs du plan d'intervention 

Nous avons repere ce marqueur que dans le discours des parents. Pour certains d'entre 

eux, un intervenant engage est aussi celui qui ne s'en tient pas qu'aux objectifs etablis 

durant le plan d'intervention : 
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Eux, c'est atteindre les objectifs, O.K. [Alors] si I'objectifest atteint, bon, c'est 
correct pour eux. Mais, quelquefois, atteindre un objectifet le faire parfaitement 
ou le faire correctement, c'est different. Mon garcon [marche avec des] 
bequilles. Monter des escaliers, il est capable, mais il pourrait les monter mieux. 
Bon, c 'est le mieux, ce n 'est pas juste les objectifs. (P) 

Pour quelques parents, le soutien des intervenants se manifeste aussi a travers leur 

capacite a voir plus loin que le pronostic. Par exemple, un parent parle du medecin qui 

ne donnait pas plus de trois ans a vivre pour son enfant, alors que ce dernier a depasse 

l'age de huit ans. A la suite d'une annonce desastreuse a propos des sequelles au 

cerveau dont serait atteint son fils, un autre parent a fort apprecie qu'un infirmier lui dise 

ceci : « Vous savez, un enfant, ce n 'est pas comme un adulte, ga reussit a remplacer des 

parties. » (P) Ces exemples nous rappellent toute 1'incertitude quant au potentiel de 

developpement de l'enfant en cours de readaptation. II s'agirait done que les medecins 

et l'equipe d'intervenants du centre de readaptation n'expriment pas des avis cliniques 

trop fermes a cet egard, en laissant justement plus de place a cette indetermination. En 

plus de voir plus loin que le pronostic du medecin, les parents souhaiteraient de la part 

des intervenants qu'ils ne sautent pas trop vite aux conclusions quant au choix 

d'intervention. A ce sujet, un parent dit ne pas s'etre senti ecoute ni soutenu par les 

intervenants du centre de readaptation, car ceux-ci auraient trop vite accepte les 

recommandations du medecin. Malgre une difference de point de vue, le parent a choisi 

de ne pas se confronter aux intervenants et d'abdiquer d'une certaine maniere: « Tu sais, 

ils reussissent d'une certaine fagon a te convaincre. » (P) Pour des parents, le soutien 

des intervenants a leur endroit pourrait done se manifester par cette aptitude a ne pas etre 

trop presses quant a l'orientation clinique d'une intervention et a demontrer en quelque 

sorte leur independance vis-a-vis des recommandations des medecins. 
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Cependant, le contexte de la liste d'attente semble encore une fois avoir un impact 

restrictif sur la capacite des intervenants a voir plus loin que le pronostic et les objectifs 

de readaptation de 1'enfant. Par cette realite, nous pouvons peut-etre croire a la presence 

d'une forme subtile de standardisation quant aux objectifs de readaptation, lesquels 

conduiraient l'enfant vers un stade de developpement fonctionnel plutot qu'optimal. 

• Demontrer son engagement: voir l'enfant et ses parents comme plus qu'un cas 

Les intervenants voient leur participation aux fetes de programme (ex. : celebrations de 

Noel au centre de readaptation) et aux sorties d'activites (ex. : cabane a Sucre) comme 

un moyen de demontrer aux parents leur engagement aupres d'eux et de leur enfant. Ces 

evenements informels permettraient un rapprochement entre eux ainsi que 

l'etablissement d'une relation plus egalitaire. De plus, cela les aideraient a developper 

une vision de l'enfant qui depasse la dimension de sa deficience physique. 

Particulierement pour cette derniere raison, les intervenants croient que les parents 

apprecient beaucoup leur participation a ces activites sociales prevues a l'interieur 

comme a l'exterieur du centre de readaptation. Certains ajoutent que cela irait meme 

chercher leur collaboration a l'interieur du programme de readaptation. D'autres 

evoquent aussi la participation aux associations comme une autre opportunite de 

rencontrer les parents en dehors du contexte clinique. Cependant, certains intervenants 

appellent a la prudence pour ne pas tomber dans 1'autre extreme en creant un 

rapprochement pas toujours souhaitable avec les parents, soit une relation parent-

intervenant « qui deviendrait trop familiere ». (I) D'autres intervenants rappellent aussi 

que cette forme d'engagement constitue la plupart du temps un acte benevole a travers 

une journee de travail clinique deja fort chargee. 
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La preuve de leur engagement s'exprimerait aussi a travers deux autres marqueurs du 

partenariat parents-professionnels qui appartiennent aussi a la dimension 

interpersonnelle : la frequence de la communication avec les parents ainsi que la creation 

d'un lien de confiance avec eux et l'enfant. Plus loin, nous developperons ce qui definit 

ce dernier marqueur que nous avons associe au theme « Confiance ». Le fait de se 

manifester sur une base reguliere aupres des parents favoriserait l'etablissement d'un 

lien de confiance beaucoup plus solide que si l'intervenant s'en tenait qu'aux rencontres 

prevues pour le suivi du plan d'intervention. Comme moyen, quelques intervenants 

proposent un simple contact telephonique avec les parents une fois aux deux mois. Cette 

initiative permettrait de leur faire un compte rendu sur revolution de leur enfant, mais 

aussi de prendre du temps pour etre a leur ecoute. Cette demonstration de leur 

engagement non seulement aupres de l'enfant, mais aussi aupres des parents, pourrait 

etre 1'occasion de permettre a ces derniers de preparer leurs questions pour le prochain 

plan d'intervention. 

Pour les parents, la volonte d'engagement des intervenants se manifeste differemment, 

entre autres par leur ouverture a adapter leur horaire de facon a ce que cela convienne a 

chaque partenaire. Pour d'autres, c'est a travers l'impression qu'ils ne se sentent pas en 

train de quemander pour des services. lis percoivent done l'engagement des 

intervenants a travers leur capacite d'offrir les ressources et les services au moment 

opportun. Selon des parents, cela aurait un effet direct sur leur propre participation dans 

le processus de readaptation de leur enfant. 
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4.1.3 L'egalite dans la complementarity 

Pour ce theme, nous n'avons pas cree de sous-categories, puisque, a notre sens, les trois 

marqueurs que nous avons reperes sont directement relies a celui-ci. Par ailleurs, en 

s'appuyant sur le discours des intervenants et des parents, il nous est apparu pertinent de 

modifier le titre thematique par « Egalite dans la complementarite ». Cette modification 

apporte des nuances sur le sens reel de l'egalite vecue ou attendue dans une relation de 

partenariat parents-professionnels. Encore une fois, ce qui suit presente ce qui definit et 

caracterise ces trois marqueurs appartenant a ce theme. 

• Ne pas abuser de son statut d'expert 

Pour les intervenants, ne pas abuser de son statut d'expert signifie ne pas tenter de faire 

passer leurs interets par-dessus celles des parents. Un intervenant signale l'importance 

de ce marqueur dans le contexte des rencontres interdisciplinaires visant 1'orientation du 

plan d'intervention en presence des parents. Durant ces moments, il rappelle qu'il doit 

demeurer conscient que l'emploi du jargon professionnel peut etre une forme subtile 

d'abus de pouvoir: 

C'est les noms qu 'on passe parce que moije suis supposee etre bonne dans mon 
domaine, et c 'est sur que c 'est important mon domaine, [alors] je veux qu 'il 
passe un petit peu plus par-dessus celui-ld d'a cote, mais je n'ecoute pas 
vraiment les parents. Puis, je camoufle ga souvent en appelant ga avec des 
beaux grands termes. (I) 

Cette citation peut nous diriger vers une meilleure comprehension de ce qui peut etre a 

l'origine de ce recours a son statut d'expert. En effet, comme nous l'avons deja evoque, 

avoir une reelle ecoute des parents fait ouvrir les portes de 1'incertitude d'un point de 
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vue clinique, ce qui peut avoir pour effet l'eveil d'un sentiment d'incompetence aupres 

de certains intervenants : 

Est-ce qu 'on favorise dans notre possibility de travail d'equipe que le parent 
nous parle pour de vrai? Ou on lui joue la carte du professionnel, on ne veut 
pas savoir ce que tu veux vraiment, on veut te dire ce que nous autres on veut, 
puis c 'est trop dangereux d'allerplus loin. (I) 

Par ailleurs, nous avons aussi percu un certain inconfort chez des intervenants a etre vus 

comme des experts. A ce sujet, voici ce qu'une intervenante a mentionne : « Moi, un de 

mes reves dans une bdtisse ou je travaille... c'est qu'on enleve tout notre "manteau", 

notre titre... ca va avec I'expert. Qu 'on n 'ait plus notre titre dans le front, qu 'on soit la 

pour Venfant, qu 'on ne defende pas notre role. » (I) 

A cet effet, des intervenants evoquent la forte valorisation non seulement sur le plan 

technique, mais aussi symbolique du statut de l'intervenant-expert a 1'IRDPQ. Ce 

contexte irait en quelque sorte a contresens du projet d'etablir un partenariat avec les 

parents, pourtant porte par l'institution. Comme il a deja ete mentionne, des 

intervenants pensent que les rencontres interdisciplinaires peuvent etre intimidantes pour 

des parents, ce qui les empecherait alors d'y participer pleinement en tant que veritables 

partenaires. Plusieurs font aussi la remarque que les parents ont tendance a s'en remettre 

trop a l'equipe, du moins au debut du processus de readaptation et que cela peut laisser 

croire que ce n'est peut-etre pas tous les parents qui souhaitent porter un statut d'expert 

dans le cadre du programme de readaptation de leur enfant. A cet effet, voici ce qu'une 

intervenante a mentionne : «Puis eux autres, la-dedans, dans cet ensemble 

d'intervenants la, qui sont supposes etre des profess ionnels, Us vont s'en remettre a ces 

gens-la. Et la, I 'ecart commence a s 'installer. » (I) 
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• Reconnaitre le point de vue des parents 

Nous avons vu plus haut que le fait de demeurer disponible aupres des parents, malgre 

un different point de vue sur les priorites ou les besoins relatifs a la readaptation de 

l'enfant, signifie une marque d'engagement de la part des intervenants. Pour les deux 

groupes, il semble que le fait de reconnaitre le point de vue du parent est aussi une 

marque d'egalite entre les partenaires. Cette reconnaissance, comme raffirme un 

intervenant, peut-etre mise en pratique dans le fait de collaborer avec le parent a la 

definition «d'une entente commune». (I) Par contre, il arrive que cette entente 

commune ne soit pas possible a atteindre. Voici ce qu'une intervenante propose comme 

attitude d'equipe a prendre en tel cas : 

On va, comme equipe, respecter ga, en disant: « Bon, vous ne voulez pas venir, 
vous voulez qu 'elle aille a I 'ecole tout de suite, qu 'elle reprenne en quatrieme 
annee, la ou elle etait rendue... », meme si on sait que ses acquis academiques, a 
cause de I 'accident, on doit revenir a des choses prescolaires. On respecte tout 
ga, meme si ga nous arrache le coeur, parce qu 'on le sait que ga ne marchera 
pas. Et puis on dit: « On va les laisser se cogner le nez un petit peu et Us vont 
revenir. » (I) 

Dans la mesure du raisonnable, des intervenants preferent respecter le choix des parents 

pour qu'ils realisent d'eux-memes que ceux-ci n'etaient ni realistes ni benefiques pour 

leur enfant. Des parents ont aussi cette attente que les intervenants respectent leur point 

de vue, lequel peut apporter une plus-value au processus de readaptation de leur enfant. 

Cependant, certains apportent des precisions quant a la definition de ce marqueur. Par 

exemple, il ne s'agit pas d'un simple droit de parole formellement accorde, mais d'une 

ecoute veritable de la part des intervenants. Comme nous 1'avons mentionne plus haut, 

des parents disent que cette ecoute n'est pas toujours bien appliquee; on reproche entre 

autres aux intervenants « de plutot s 'ecouter entre eux » (P) ou de sauter trop vite aux 
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memes conclusions que le medecin. Par contre, un parent a raconte avoir refuse 

1'operation recommandee par le medecin et l'equipe de readaptation apres qu'il soit alle 

chercher lui-meme des informations a ce propos. II s'est aussitot oppose a cette decision 

en demandant qu'on poursuive les exercices de physiotherapie. Selon lui, le temps lui a 

donne raison. Un autre parent dit savoir que son point de vue est pris en compte 

lorsqu'il reconnait son enfant a travers le discours des intervenants au moment du suivi 

du plan d'intervention. II serait done opportun que les intervenants soumettent leur avis 

clinique aux jugements des parents. Enfin, ces derniers s'attendent non seulement qu'on 

ecoute leur point de vue, mais aussi que celui-ci influence l'intervenant dans son 

approche clinique aupres de leur enfant. 

Dans le secteur de la deficience auditive, des intervenants affirment que «les choses 

pressent enormement». (P) Dans une perspective d'intervenir le plus precocement 

possible, des programmes de readaptation relativement intensifs ont ete crees, ce qui fait 

qu'il n'est pas toujours evident de donner l'impression aux parents que leur point de vue 

est pris en compte. Dans ce cas, on signale 1'importance de l'accessibilite rapide a des 

services de sensibilisation et d'information destines aux parents pour qu'ils puissent etre 

en mesure de mieux jouer leur role de premier intervenant dans la readaptation physique 

de leur enfant. Des parents semblent etre en accord avec ces derniers propos. Quelques-

uns estiment avoir manque de soutien pour participer de facon eclairee aux decisions 

relatives a 1'orientation et a revolution du programme de readaptation de leur enfant. 

Par exemple, un parent dit avoir trouve difficile le fait d'avoir un point de vue quand il 

n'a aucun point de repere sur le plan medical. Autrement dit, la reconnaissance du point 

de vue des parents necessiterait de les aider a en developper un, car ils affirment etre les 
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experts du cote de 1'enfant, mais pas du cote de la problematique physique : « Je voudrai 

peut-etre plus d'appui, justement de mes intervenants, parce qu'eux autres, Us en voient 

a tous les jours [...] je ne peux pas croire qu'il y a juste [nom de Venfant] qui a une 

amyotrophie spinale dans la ville de Quebec. » (P) 

Ce marqueur du partenariat parents-professionnels exigerait des intervenants d'etre 

capables d'assumer toute la complexity des problematiques appartenant a l'univers de la 

readaptation physique, par exemple, en ayant une ouverture a revoir les objectifs et le 

pronostic annonces dans le plan d'intervention. Mais jusqu'ou l'intervenant se sentirait-

il a l'aise dans cette revision, surtout lorsqu'il sait que le prolongement des traitements 

d'un enfant, lorsque ceux-ci sont incertains, a pour consequence le prolongement de la 

liste d'attente ? 

• Reconnaitre les parents comme les experts de I'enfant, et done comme des 
membres a part entiere de l'equipe 

Pour les intervenants, par rapport a ce marqueur, on parle surtout de 1'importance de 

s'associer aux parents, de rechercher a travailler ensemble, en concertation. II ne 

servirait a rien d'avoir « de grands objectifs » (I) qui ne rejoignent pas les parents; il 

s'agirait plutot d'avancer conjointement dans le processus de readaptation. En clair, 

nous avons percu que les intervenants recherchaient surtout a batir une relation de 

complicity avec les parents. 

La vision du parent en tant qu'expert de I'enfant s'est revelee plus forte chez les parents. 

Ceux-ci souhaiteraient etre reconnus comme des acteurs a part entiere dans l'equipe de 



114 

readaptation, au sens qu'ils possedent leurs propres competences et ressources. Ce 

marqueur de l'egalite est done tres relie au precedent, soit la reconnaissance du point de 

vue des parents. Un parent dit que son expertise touche les connaissances qui se 

rapportent a 1'enfant: «Bien moi, je me disais toujours que e'est mafllle, moije la vois 

tous les jours, jejoue avec, je passe mes journees avec, je sais de quoi elle a besoin. » 

(P) II serait alors question d'une expertise complementaire a celle des intervenants, qui, 

une fois prise en compte, permettrait de rendre les traitements en milieu clinique plus 

adaptes a la realite de l'enfant, done plus efficaces. En vivant avec l'enfant, le parent 

deviendrait son «premier intervenant» (P), e'est-a-dire qu'il detient la position lui 

permettant de connaitre ses besoins particuliers et de determiner conjointement avec les 

intervenants les priorites d'intervention. Par exemple, la presence des parents aux 

therapies semble fortement souhaitable, voire incontournable aux yeux des therapeutes. 

Cette exigence nous a cependant paru etre davantage une strategic clinique pour aider les 

parents a mieux repeter les exercices a faire a domicile, ce qui nous semble se 

rapprocher plutot du concept de la collaboration que celui du partenariat. 

Cependant, un parent dit avoir demande aux therapeutes qu'il n'assiste pas aux 

traitements de sa fille, «parce qu'elle ne travaille pas bien » (P) en sa presence. lis 

auraient finalement respecte sa demande, pour ensuite lui dire une semaine plus tard: 

« Mon Dieu I Ne venez pas, elle travaille, on a son attention, on est capable de la 

ramener. » (P) A notre avis, cet exemple donne un sens plus exact de la notion de 

parent-expert. Selon les parents, faire appel a leur expertise se manifesterait aussi 

lorsque les intervenants valident aupres d'eux leur accord par rapport aux orientations 

cliniques au cours du processus de readaptation. Avant d'entreprendre quoi que ce soit, 
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on devrait consulter les parents « si c 'est bien pertinent» (P), car ceux-ci se voient en 

bonne posture de juger ce qui est dans l'interet de 1'enfant, et ce, en fonction de leurs 

propres connaissances sur son potentiel developpemental. A cet effet, un parent a 

exprime sa satisfaction : « Je retrouve aupres des gens [de 1'IRDPQ] un respect de ta 

science et de I 'experience que tu as avec ton enfant. » (P) Pour appuyer cela, il raconte 

qu'il etait convaincu que son enfant avait une infection urinaire. En en parlant a 

l'infirmiere du centre de readaptation, il s'est senti pris au serieux, car elle aurait aussitot 

demande de prendre une culture d'urine. 

C'est a travers cette attitude de l'intervenante que le parent se sent accueilli et respecte 

dans son expertise, soit dans ce qu'il peut observer comme difficultes ou comme besoins 

chez son enfant a son domicile. En clair, nous voyons que certains parents demandent 

de jouer un role dans la readaptation de leur enfant qui ne se limite pas a repeter les 

exercices du programme de readaptation a la maison. Avec le temps, ils se disent 

devenir de plus en plus competents a emettre un jugement quant a la pertinence de 

certaines approches ou certains traitements offerts a leur enfant. C'est a partir de cet 

instant qu'ils s'attendent a ce qu'on les respecte et les reconnaisse comme des agents 

detenteurs d'une expertise complementaire a celle des intervenants. 

4.1.4 Les competences personnelles 

Blue-Banning et coll. (2004) ont mentionne qu'un partenariat positif avec les parents 

exige de la part des intervenants certaines habiletes et competences personnelles. Nos 

resultats definissent un « professional competent)) quelque peu differemment. Nous 
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avons repris la meme grande categorie thematique, mais en identifiant et regroupant des 

marqueurs a l'interieur de deux sous-categories : la vision globale de 1'enfant et le 

realisme. A notre sens, certains marqueurs du partenariat correspondent plutot a des 

competences personnelles rejoignant la necessite d'intervenir de fa9on plus holistique, 

d'autres de facon plus pragmatique. Nous definirons chacun de ces marqueurs selon la 

maniere dont il est percu par les intervenants et les parents. 

4.1.4.1 La vision globale de l'enfant 

• Capacite de travailler en equipe 

Dans la realite de la readaptation physique, il est courant de voir plusieurs disciplines 

regroupees en equipe aupres de l'enfant (ex : physiotherapeutes, ergotherapeutes ou 

orthophonistes). L'aptirude a travailler en equipe est un marqueur que nous retrouvons 

dans les deux groupes. Du cote des intervenants, il importe que « les demandes tiennent 

compte des autres membres de I 'equipe qui travaillent aupres de l'enfant. » (I) Un 

travail d'equipe bien coordonne favoriserait la participation des parents dans le 

processus de readaptation de leur enfant. Pour les parents, cette aptitude des 

intervenants a voir l'enfant dans sa globalite peut leur etre aussi tres aidant. lis 

s'attendent a ce que la physiotherapeute suive de pres le travail des autres intervenants. 

L'un d'entre eux dit avoir apprecie cette synergie au sein de l'equipe de readaptation : 

Puis Vautre affaire quej'ai adoree, c 'est que, en tout cas pour moi, ca s 'est fait 
graduellement. Done, on n 'a pas embarque les trois en meme temps. Quand il a 
ete correct au niveau de la physiotherapie, on a dit: « On peut lacher du 
lousse », puis Us Font embarque dans I'ergotherapie. (P) 
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Nous voyons dans ce propos que la capacite de travailler en equipe permet non 

seulement une plus grande coherence dans les demandes adressees aux parents, mais 

aussi, dans la mesure du possible, de leur rendre le processus de readaptation moins 

penible. Pour des parents, il appert que cette concertation d'equipe apporte directement 

des effets positifs sur le plan clinique: il s'agirait selon eux d'une marque de 

competences personnelles lorsqu'un intervenant declare avoir besoin de prendre en 

compte le travail des autres professionnels afin que son intervention soit le plus 

appropriee possible pour leur enfant et sa famille. 

• Capacite de mobiliser les ressources du milieu 

Ce marqueur du partenariat n'apparait que dans le discours des intervenants. Nous avons 

percu chez certains d'entre eux que la vision globale s'inscrivait aussi a travers leur 

ouverture a impliquer dans le processus de readaptation les differentes ressources du 

milieu de vie de l'enfant. II peut s'agir de l'ecole, du service de garde, des grands-

parents, des proches et amis de la famille. Un intervenant a dit que « lefait de beaucoup 

travailler dans le milieu de vie de l'enfant» (I) permet d'etablir un rapprochement avec 

les personnes les plus significatives de son quotidien. Cette prise de contact permet 

egalement de les sensibiliser aux besoins specifiques de l'enfant et serait ipso facto un 

excellent moyen de les impliquer dans la realisation de certains exercices qu'il doit 

effectuer en dehors des heures de therapie. Du point de vue des intervenants, le fait que 

d'autres personnes dans le milieu de vie de l'enfant s'engagent dans le processus de 

readaptation peut devenir tres epaulant pour les parents, en ce sens qu'un meilleur 

partage des responsabilites avec les ressources permet de les delivrer d'une certaine 

surcharge. Consequemment, cela peut faire en sorte qu'un parent se sente « moins 
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coupable de ne pas etre capable de faire toutes les choses » (I), entre autres ce que les 

intervenants lui demandent de faire comme exercices a la maison. 

Pour mobiliser les ressources du milieu de vie de 1'enfant, les intervenants ont besoin de 

sortir du contexte clinique de 1'IRDPQ. Cependant, certains disent que cette modalite 

d'intervention prend plus de temps. Par exemple, pour une physiotherapeute, une visite 

a domicile signifierait sacrifier du temps pouvant etre consacre aux therapies de l'enfant. 

Toutefois, un intervenant voit les choses autrement en disant sauver du temps sur le plan 

clinique en allant faire davantage d'interventions a domicile. II soutient avoir une 

comprehension plus globale de la situation, ce qui lui eviterait de faire des erreurs en 

therapie qui finissent par lui etre plus couteuses sur le plan du temps. 

• Prendre en compte toutes les dimensions de la vie de l'enfant et de sa famille 

Pour favoriser la collaboration avec les parents, des intervenants croient qu'il est 

necessaire d'adapter lews approches et leurs techniques d'intervention en fonction des 

differentes dimensions de la vie de l'enfant et de sa famille. Un intervenant rappelle 

aussi qu'il y a un processus d'adaptation et d'acception pour les parents qui vivent avec 

un enfant nouvellement atteint d'une deficience physique. Cela peut entrainer certaines 

difficultes au sein de la dynamique familiale. Un intervenant rappelle cette realite en 

disant que « les statistiques donnent souvent qu 'un couple sur deux ne passera pas a 

trovers. » (I) Etant donne ces difficultes, les intervenants doivent etre conscients qu'ils 

se retrouvent en face de parents qui ne sont pas toujours dans un contexte ideal pour 

suivre le rythme du programme de readaptation, surtout qu'en «petite enfance il faut 

souvent intervenir precocement pour aller chercher le maximum. » (I) A la lumiere de 
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ce fait, nous ajouterons que les parents ne seront pas toujours bien disposes a jouer 

parfaitement leur role de partenaire. 

Quant aux parents, ils conviennent que leur horaire de travail peut faire en sorte qu'il ne 

leur est pas facile de repeter les exercices a la maison, et done incompatible avec le plan 

d'intervention. Ils ajoutent qu'ils ont d'autres enfants a la maison dont il faut prendre 

soin, point de vue partage par une intervenante. Leur exiger de collaborer a un suivi 

regulier, parfois intensif, de leur enfant en readaptation peut done se reveler irrealiste, 

meme si cela est dans l'interet de l'enfant. En clair, une vision globale exigerait des 

intervenants qu'ils soient conscients du fait que les parents ont une vie remplie par le 

travail et d'autres responsabilites parentales. A notre sens, cela suggere la necessite de 

ne pas confiner la vision du partenariat qu'a travers une plus grande disponibilite des 

parents a participer au processus de readaptation au sens strict. 

Nous avons percu dans certains discours d'intervenants un questionnement sur le 

partenariat qui tourne surtout autour des moyens et des strategies qui assureraient une 

meilleure collaboration des parents et non pas une plus grande participation aux 

decisions concernent le processus de readaptation de leur enfant. En donnant l'exemple 

d'un parent qui a refuse de faire les exercices a la maison, une intervenante pense que la 

meilleure reaction face a cette decision est de dire : « Moi je vais faire ce que je peux 

avec ses limites. » (I) Aux yeux des parents, prendre en compte les differentes 

dimensions de la vie de l'enfant prend surtout son importance lorsqu'il est en age de 

frequenter l'ecole : « Quand j'arrive le matin, j'arrive tot [au centre de readaptation], 
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parce que bon, Us vont a Vecole, Us prennent en consideration mes besoins, puis les 

besoins de I 'enfant. » (P) 

Pour avoir cette capacite adaptative, il faut que les intervenants aient une capacite de 

lecture de la problematique qui depasse les aspects specifiques a 1'enfant, de facon a 

decoder les facteurs intra et extrafamiliaux qui limitent la pleine participation des 

parents au processus de readaptation. Par exemple, l'equipe de readaptation devrait 

modifier ses demandes et ses attentes devant un parent en contexte de monoparentalite, 

parce que si les demandes sont trop grandes, « on perd un petit peu la collaboration ». 

(I) Un intervenant a aussi mentionne la necessite que le programme de readaptation 

s'ajuste au degre d'acceptation et d'adaptation des parents devant la deficience de leur 

enfant: « Je pense qu 'au niveau des families elles-memes, il faut etre tres attentif au 

processus d'adaptation de la famille, des parents, puis dependamment oil Us vont se 

situerpar rapport a ca, bien ga va etre facilitant ou difficile. » (I) 

Enfin, pour bien des parents, il importe de sentir que les intervenants sont non seulement 

sensibles aux besoins de leur enfant, mais aussi a leur propre besoin d'etre soutenus au 

cours du processus de readaptation. Comme l'exprime un parent qui a un enfant atteint 

d'une deficience sur le plan du langage : « Tu ne peux pas avancer dans le langage, tu 

nepeuxpas avancer dans ce qu 'il demande, si toi, comme parent, tu ne tefais pas aider. 

C'est impossible ! » (P) 
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4.1.4.2 Le realisme de I'intervention 

• Capacite d'evaluer les priorites d'intervention 

Dans le theme « la qualite de la communication », nous avons signale la capacite d'etre a 

l'ecoute des attentes et des besoins des parents comme un marqueur important pour 

l'etablissement d'un partenariat parents-professionnels. Par contre, selon des 

intervenants, un des defis dans leur pratique serait d'etre capable d'aider les parents a 

definir les priorites d'intervention. Tout particulierement au debut du processus de 

readaptation, leurs demandes seraient parfois trop nombreuses ou irrealistes : « Mais a la 

premiere rencontre, Us avaient une liste comme ca, et Venfant doit reussir, et il doit 

suivre en premiere annee, il faudrait..., etc. » (I) Au debut de la readaptation, les 

intervenants voient done comme necessaire de ponderer les demandes des parents. Ces 

derniers ont de grandes attentes relativement au programme de readaptation, mais 

realisent assez rapidement qu'ils ont des disponibilites limitees. Cette aptitude a 

accompagner les parents dans la definition des priorites d'intervention pourrait ainsi 

prevenir le fait qu'ils deviennent surcharges et epuises. Cette competence personnelle 

permettrait aussi de prevenir un sentiment de culpabilite chez les parents epuises qui se 

retirent partiellement ou completement du processus de readaptation. 

• Partir de ce que l'enfant fait dans son quotidien 

Des intervenants trouvent qu'un des moyens de se rapprocher des parents est d'arriver a 

creer un programme de readaptation qui s'integre aux activites que fait l'enfant dans son 

quotidien: « On voit les besoins qu 'il a, des choses qu 'il a afaire, mais si on veut que ga 

avance, comme on dit depuis tantot, bien on sait qu'ilfautpartir de ce que luifait. » (I) 

Les parents ont aussi cette attente que les therapeutes suggerent des activites qui sortent 
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du cadre des therapies effectuees au centre de readaptation. lis aiment aussi que les 

intervenants leur suggerent une activite qui permette de joindre Futile a l'agreable, 

autant pour 1'enfant que pour les parents. Par exemple, lorsque sa fille fait du patin en sa 

presence, un parent dit aimer cela, car il n'a pas a se poser des questions telles que « est-

ce que je fais bien ou est-ce que je fais pas bien ? » (P) Cette activite, qui peut etre 

complementaire aux exercices prescrits par les therapeutes, peut par le fait meme 

favoriser le developpement d'une relation affective positive entre le parent et son enfant. 

A travers 1'expression de ce besoin, nous voyons clairement que le partenariat parents-

professionnels ne signifie pas pour autant que les parents deviennent des therapeutes au 

meme titre que les intervenants au centre de readaptation. 

II apparaitrait aussi difficile pour des intervenants d'elaborer un programme de 

readaptation qui part de ce que l'enfant fait dans son quotidien : «J'ai Vimpression 

qu'on n'a pas vraiment trouve encore le moyen de lefaire. C'est quoi qu'il fout faire 

pour arriver a ca? Bon, bien, on commence a voir qu'il faut peut-etre partir plus de 

leur quotidien, mais quoi faire exactement ? » (I) Cette capacite des intervenants de 

prescrire des exercices cadrant davantage avec le quotidien de l'enfant peut difficilement 

se developper s'il ne se fait pas ou tres peu d'interventions a domicile. Le realisme des 

exercices prescrits aux parents dependrait done en partie de la capacite qu'a 

l'intervenant d'oeuvrer dans le milieu de vie de l'enfant. Cependant, des intervenants ont 

cette impression qu'ils n'ont pas assez de temps pour intervenir a domicile, entre autres 

pour etre en mesure de proposer aux parents des activites a l'enfant qui n'ont pas 

seulement une connotation therapeutique. 
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4.1.5 La confiance 

Nous n'avons pas pu percevoir exactement l'expression de ce theme dans les donnees 

telle que Blue-Banning et coll. (2004) l'ont percue a travers ces trois marqueurs : 1) etre 

digne de confiance, 2) assurer la securite de l'enfant et 3) etre discret. Quant a nous, 

c'est plutot le terme « lien de confiance » qui est apparu de facon significative dans les 

propos d'intervenants et de parents. En fait, la « capacite d'etablir un lien de confiance 

avec l'enfant et les parents » s'avere le seul marqueur du partenariat que nous avons pu 

relier directement au theme de la confiance. Nous croyons que cela peut en partie 

s'expliquer par le fait que la confiance des parents a l'endroit des intervenants se vit 

surtout a travers la capacite de ceux-ci a mettre l'enfant a l'aise lors des moments de 

therapie en contexte clinique. 

• Etablir un lien de confiance 

Pour certains intervenants, etre capable d'etablir un lien de confiance avec les parents ne 

correspond surtout pas a cette idee : « Je I'aime assez, puis il m 'aime assez, qu 'on ne se 

dira rien, parce qu 'on s 'aime trop. » (I) Par un veritable lien de confiance avec les 

parents, ils entendent plutot la capacite « de dire les choses, il est capable de te les dire, 

puis tu vas arriver a quelque chose. » (I) II ne s'agit done pas de deployer les moyens 

pour faire augmenter sa cote d'amour aux yeux des parents. Dans une relation de 

partenariat, l'etablissement d'un lien de confiance evoque plutot une relation qui se vit 

dans la complicite et la transparence entre chaque partenaire. Nous pouvons percevoir 

que ce marqueur est en effet intimement lie a d'autres que nous avons decrits plus haut, 

soit la capacite d'etre honnete et de voir le parent comme un membre a part entiere de 

l'equipe. 
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Du cote des parents, le lien de confiance avec les intervenants s'etablit plutot a travers la 

qualite de la relation qu'ils etablissent avec leur enfant. Cela se produit entre autres s'ils 

voient, par exemple, que le therapeute prend son temps pour bien le connaitre. C'est 

aussi la capacite de faire sentir a 1'enfant qu'il est en securite au centre de readaptation et 

qu'il est comme chez lui: « C'est comme s'il arrivait chez sa grand-mere. » (P) Un 

sentiment de confiance habite les parents lorsqu'ils voient que l'intervenant, par son 

approche et differents moyens qu'il mobilise, tente de creer une ambiance therapeutique 

plus conviviale autour de leur enfant, surtout durant les periodes de therapies intensives : 

« Moi, je les trouvais bien, parce qu 'il y avait des periodes de travail intensif, puis Us 

gardaient toujours un petit temps apres oil c 'est [le nom de I 'enfant] qui choisissait son 

jouet, ou sonjeu, puis ilsprenaient le temps dejouer avec. » (P) 

Des parents disent avoir observe que leur enfant progresse mieux dans ses therapies 

lorsqu'il se sent en confiance avec le therapeute : 

Parce que moi,j'ai vu avec certaines personnes que mon enfant ne «fittait» pas. 
Ca ne marchait pas ! Puis quand ga ne marche pas, Venfant « buck », il regresse 
meme. Puis quand ga va bien avec l'intervenant, puis avec Vensemble des 
intervenants, bien crime ! En tout cas, moi, mon fils, ga monte en feu, il y a 
toujours une evolution. (P) 

A cet effet, les parents semblent dire que ce n'est pas si important qu'ils aient eux-

memes des affinites avec l'intervenant. Ce qui compte vraiment, c'est la qualite du lien 

entre leur enfant et le therapeute. En effet, si l'enfant pleure toujours en presence de ce 

dernier, il s'agit alors d'une perte de temps. 



125 

Des intervenants affirment que la capacite de creer un lien de confiance avec 1'enfant et 

les parents peut etre affectee par un trop grand roulement du personnel. A ce sujet, un 

intervenant qui travaille dans le secteur de la deficience visuelle a affirme que les 

parents appreciaient beaucoup la stabilite des equipes. Dans le secteur de la deficience 

motrice, il y aurait plus de mouvement dans les equipes et cela creerait certains irritants 

chez les parents, comme celui-ci qu'une intervenante rapporte : «Pis souvent, elle I'a 

reevaluee, elle a dejd ete reevaluee il y a trois mois, et Us recommencent une autre 

evaluation. C 'est souvent les commentaires qu 'on a. » (I) 

Nous elaborerons plus sur ce point dans les marqueurs appartenant a la dimension 

structurelle du partenariat parents-professionnels. Les parents croient aussi qu'une 

relation basee sur la confiance avec les intervenants se construit avec le temps et une 

continuity. Sinon, lorsqu'un enfant a ete vu par quatre ergotherapeutes, par exemple, il 

semble que la confiance cede a des sentiments de mefiance et de frustration chez les 

parents, comme le rapporte cette intervenante : « J'ai une enfant queje vois qui a passe 

quatre ergos cette annee; bien la, la mere en a plein son casque, pis elle s 'en va en 

prive. Pis elle va rester la. Elle dit: "Elle, ne changera pas dans trois mois. " » (I) 

4.1.6 Le respect 

Nous avons repere seulement deux marqueurs se rapportant au theme du respect. Ici 

encore, nous exposons comment chacun est percu et defini par les acteurs. II s'agit 1) 

d'etre dans le non-jugement et 2) d'eviter de surcharger les parents. 
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• Etre dans le non-jugement et eviter de declencher le sentiment de culpabilite 

Les intervenants parlent du non-jugement surtout sous Tangle de la confrontation des 

valeurs. lis se percoivent comme un groupe issu d'un meme systeme normatif. Par 

exemple, certains trouvent qu'il est approprie, voire necessaire d'ajuster leurs attentes 

quant a la collaboration de parents issus d'une autre culture ou d'un milieu plus 

defavorise sur le plan socioeconomique. Ces contextes d'intervention exigent des 

intervenants un esprit d'ouverture et de non-jugement pour adapter leur approche de 

collaboration en fonction de la realite culturelle et sociale des parents. Formule 

autrement, il s'agit de toujours partir de ce que ces derniers sont prets a offrir comme 

degre de participation au sein du processus de readaptation de 1'enfant. 

Quant aux parents, il est surtout important qu'un intervenant n'emette pas de jugements 

a leur endroit, par exemple, qu'il les accuse d'etre a l'origine des rates du processus de 

readaptation : « Tu ne t'en occupes pas, tu nefais pas ce qu 'ilfaut, ou il est paresseux, il 

ne veut pas travailler [en parlant de 1'enfant].» (P) Un parent a partage s'etre fait 

carrement dire par un audiologiste que son enfant n'etait pas sourd, mais que « c'etait 

nous qui ne nous occupions pas assez de notre fils. » (P) Un autre parent est alle plus 

loin en declarant que les intervenants se donnent le credit si la therapie permet des 

progres chez l'enfant et projettent la faute sur les parents dans le cas contraire : « Bien 

la, c'est peut-etre parce que vous n'enfaites pas assez, vous ne travaillez pas avec nous 

autres. » (P) Ici, nous pouvons voir la relation entre la capacite d'etre dans le non-

jugement et le marqueur « avoir du tact», que nous avons classe dans le theme «la 

qualite de communication. » Le non-jugement s'inscrit aussi dans la facon dont 
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l'intervenant va transmettre certains commentaires aux parents. Comme ces derniers le 

rappellent, c'est facile d'eveiller en eux un sentiment de culpabilite. 

• Eviter de surcharger les parents 

Le partenariat ideal serait que les parents soient libres pour s' engager pleinement dans le 

processus de readaptation et pour exprimer librement leur avis aux intervenants en tant 

qu'experts de l'enfant. Toutefois, la realite ne semble pas permettre cela sans encombre. 

Comme un intervenant le souligne, il est important d'etre conscient que cela peut 

impressionner certains parents lorsque ceux-ci se retrouvent, par exemple dans le cadre 

de 1'elaboration du plan d'intervention, devant toute une equipe de professionnels. Au 

tout debut, il serait done normal qu'ils n'aient pas l'etoffe d'experts. Dans ce cas, il 

serait approprie d'eviter toute forme de rigidite normative qui pourrait mettre mal a 

l'aise le parent, comme tenir a tout prix qu'il prenne la parole devant les intervenants 

lors de ces rencontres d'equipe. 

Des parents disent aussi se sentir respectes lorsque les intervenants parviennent a ne pas 

trop les surcharger. Comme nous l'avons deja releve, les exigences de certains 

programmes de readaptation semblent parfois relativement elevees, de sorte qu'un 

parent peut avoir l'envie d'abandonner. Les parents demandent en quelque sorte aux 

intervenants d'etre sensibles a ce fait et de faire tout leur possible pour reduire cette 

surcharge, faute de quoi, le sentiment de culpabilite en eux peut refaire surface : « Non, 

Us ne m 'ont pas enleve ce sentiment la encore. II me semble qu 'Us m 'en demandent, Us 

redemandent, puis j 'ai trois autres enfants, la quatrieme est plus vieille, mais c 'est de 

I'ouvrage. lis ne m 'ontpas encore enleve ce sentiment-la. » (P) 
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Avec cette affirmation, il nous apparait aussi clair que la capacite de respecter le rythme 

et les capacites des parents est en quelque sorte dependante de deux autres marqueurs du 

partenariat que nous avons decrits dans le theme « les competences personnelles » : 1) la 

capacite de l'intervenant a prendre en compte toutes les dimensions de la vie de 1'enfant 

et 2) la capacite d'etablir des priorites d'intervention. 

Des parents ne se sont pas sentis respectes dans leurs capacites a suivre le rythme des 

therapies, et demandent alors aux intervenants d'etre plus realistes dans leurs demandes. 

Par ailleurs, une critique recurrente de la part de quelques parents est le manque de 

soutien durant le deroulement du programme de readaptation. Se pourrait-il que le 

manque de respect ne soit pas attribue qu'a une carence du cote des intervenants et, 

qu'en fait, cette difficulte se retrouve peut-etre dans la surcharge meme de ces derniers, 

ce qui les limiterait dans leur disponibilite pour etre a l'ecoute des parents ? Enfin, 

soulignons aussi que la surcharge semble survenir pour plusieurs parents au moment ou 

l'enfant entre a l'ecole. Certains se plaignent que les demandes des intervenants du 

centre de readaptation ne prennent pas toujours en consideration cette realite. Cette 

difficulte evoque l'importance d'etablir une meilleure collaboration entre l'ecole et le 

centre de readaptation. 

4.1.7 Les marqueurs de la dimension interpersonnelle : une premiere conclusion 

Dans cette premiere partie d'analyse, nous avons identifie une serie de marqueurs se 

rapportant aux six grands themes du partenariat parents-professionnels presentes dans la 

grille de Blue-Banning et coll. (2004). Meme si nous avons use d'une demarche 
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analytique inductive, nous retrouvons tout de meme la presence de certains marqueurs 

de notre liste dans cette derniere, par exemple avoir du tact. A la difference de Blue-

Banning et coll., nous avons fait eclater certains themes en sous-categories. Dans le 

theme La qualite de la communication, lequel nous apparait par ailleurs le plus 

important aux yeux des intervenants et des parents, nous avons effectue un classement 

des marqueurs selon qu'ils appartenaient au sens de I'ecoute, a la clarte et la coherence, 

a Yhonnetete ou a la frequence. A notre avis, ceci a permis de definir davantage les 

grandes caracteristiques d'une bonne communication entre parents et intervenants. 

Notre grille precise aussi le fait que les marqueurs sont significatifs soit pour les deux 

groupes de participants a cette recherche ou seulement pour l'un d'eux. Par exemple, ce 

sont seulement les intervenants qui ont mentionne l'importance d'admettre aux parents 

leurs limites professionnelles comme une marque pour etablir un bon partenariat avec 

ceux-ci. Autre nuance observee, pour les intervenants, le partage d'information se 

rapporterait surtout a tout ce qui entoure les connaissances theoriques et techniques sur 

la deficience physique de 1'enfant, tandis que pour les parents, il s'agirait surtout de 

V information qui concerne les ressources et les services auxquels ils auraient droit. 

Plusieurs parents nous sont apparus plus ou moins satisfaits par rapport a ce besoin, 

notamment lorsque certains affirment avoir le sentiment de quemander des services au 

centre de readaptation. 

L''Engagement et les Competences personnelles sont deux autres themes ou nous voyons 

apparaitre un nombre important de marqueurs ainsi que quelques enjeux que souleve 

l'etablissement d'un partenariat clinique parents-professionnels. Aupres de certains 
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intervenants, il est meme possible d'observer la presence d'un dilemme ethique. Nous 

avons vu que les intervenants reconnaissaient le parent comme le premier intervenant de 

1'enfant et qu'il fallait leur demontrer un engagement inconditionnel malgre les 

divergences de point de vue. Cependant, des intervenants admettent que ce marqueur 

n'est pas facile a mettre en pratique lorsque ceux-ci sont conscients que cela peut avoir 

des consequences nefastes sur le developpement optimal de 1'enfant. lis trouvent cela 

d'autant plus difficile dans un contexte de pratique ou Ton fait de plus en plus la 

promotion de 1'intervention precoce a l'interieur des differents programmes en 

readaptation physique. Enfin, la capacite des intervenants a travailler en equipe et celle 

de mobiliser d'autres ressources significatives aupres de 1'enfant pourraient avoir un 

impact positif sur la participation des parents dans le processus de readaptation. Celles-

ci permettraient une meilleure concertation sur les priorites d'intervention, ce qui ferait 

notamment reduire les risques de surcharge sur le dos des parents. 

Autre difference par rapport a Blue-Banning et coll., nous avons prefere preciser le 

theme Egalite en le renommant Egalite dans la complementarite. Nous avons cru bon 

d'apporter cette precision, car si les parents revendiquent qu'on leur reconnaisse une 

certaine expertise, ils mentionnent que cette derniere ne se rapporte pas a la 

problematique, mais a tout ce qui se rapporte aux connaissances de leur enfant. Selon 

eux, les intervenants ne devraient pas hesiter a se servir de leurs observations qu'ils font 

de P enfant a domicile. Cependant, nous avons percu de la confusion entre la notion de 

collaboration et de partenariat dans leur discours. D'un cote, nous avons vu que des 

parents avaient des revendications qui se rapportaient davantage a un role de 

collaborateur a l'interieur du programme de readaptation. Ceux-ci s'attendent que les 



131 

intervenants leur donnent les directives necessaires pour repeter les exercices de 1'enfant 

a domicile, ce qui, selon St-Onge et ses collaboratrices (2002), consisterait plutot a un 

modele de collaboration base sur le transfert d'expertise. D'un autre cote, nous 

retrouvons des parents qui revendiquent plutot une vraie reconnaissance et une prise en 

compte de la part des professionnels quant a leurs propres competences et ressources. 

Meme confusion observee chez les intervenants, car plusieurs d'entre eux developpent 

moins une reflexion sur la recherche d'une plus grande participation des parents aux 

prises de decision (partenariat) qui concerne le processus de readaptation que la 

recherche de strategies permettant de les faire participer davantage au programme, tel 

qu'il serait present (collaboration). Nous avons aussi remarque que ce questionnement 

sur le theme de notre recherche soulevait d'emblee aupres de certains intervenants un 

certain malaise quant a leur statut d'expert, et meme que sa grande mise en valeur au 

sein de leur etablissement pouvait nuire a l'etablissement d'une relation plus egalitaire 

avec les parents, et done un frein a faire de ces derniers de veritables partenaires. 

Toutefois, peut-etre faut-il rappeler que ce partenariat implique la reconnaissance 

mutuelle de deux expertises complementaires et non pas Pannulation de l'une au profit 

de l'autre. 

Dans cette premiere partie d'analyse, nous avons pu faire la lumiere sur une liste 

d'attitudes et de comportements que les professionnels du champ de la readaptation 

physique pourraient actualiser ou acquerir afin de creer un veritable partenariat avec les 

parents qui ont un enfant atteint d'une deficience physique. Toutefois, nous avons ete en 

mesure de voir que certains marqueurs de la dimension interpersonnelle du partenariat 

pouvaient mieux se concretiser a l'aide de differents elements se rapportant au contexte 
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general de travail, soit la dimension structurelle. Par exemple, plusieurs intervenants ont 

affirme qu'etre a l'ecoute des besoins et des attentes des parents requiert un 

amenagement de temps et d'espace adequat pour ce faire. Ceux-ci rappellent qu'il est 

difficile de leur en accorder davantage etant donne leur trop grande charge de travail et 

la pression qu'exerce sur eux la liste d'attente. 

4.2 La dimension structurelle : le contexte general de travail qui favorise la 

relation de partenariat parents-professionnels 

Les marqueurs que nous retrouvons dans cette dimension nous rappellent qu'il existe des 

conditions reliees au contexte general de travail du centre de readaptation favorisant 

l'etablissement d'un partenariat parents-professionnels. Comme certains parents 

l'affirment, les intervenants font tout ce qui leur est possible de faire, mais avec des 

moyens limites. Plus precisement, ils declarent « qu 'on ne leur donne pas grand-

chose » (P) pour qu'ils soient en mesure d'intervenir de facon continue et d'etre aidant 

aupres des parents. Du cote des intervenants, on reconnait un ecart entre les bonnes 

intentions et ce qui se vit reellement sur le terrain : 

Je pense, en gros, tant au niveau de I 'etablissement, de toutes les equipes que des 
families, jepense qu'ily a desgrandespossibilites, mais a differents niveaux, des 
fois, ca va accrocher. Je pense que l'etablissement a une volonte reelle ... quand 
on regarde les ecrits et tout ga, mais quand on revient sur le terrain, que I 'aspect 
familial ait autant de place que le reste, la c'est peut-etre pas aussi evident, ga ne 
se traduit peut-etre pas defagon aussi claire ... (I) 

Nous avons regroupe les marqueurs de cette dimension sous trois grands themes : 1) 

1'organisation du travail et des services, 2) les modalites d'interventions et 3) les normes. 

D'entree de jeu, il faut reconnaitre que cette liste de marqueurs n'est pas exhaustive. 
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Nous avons seulement defini ceux qui nous paraissaient le plus frequents aupres des 

intervenants et des parents. De plus, nous mettrons en lumiere comment ces derniers 

entrevoient le role de la travailleuse sociale en lien avec la mise en pratique de certains 

marqueurs. 

Comme pour la dimension interpersonnelle, nous avons fait une synthese de nos 

resultats dans le tableau suivant. La colonne de gauche presente les grands themes et 

celle de droite les marqueurs nous paraissant les plus significatifs au regard des 

participants a cette etude. Comme pour le tableau de la dimension interpersonnelle, il 

est mentionne a Pinterieur des parentheses si le marqueur a ete revele de facon 

significative autant_par les parents (P) que les intervenants (I) ou seulement par Tun des 

deux groupes. Nous avons employe la meme strategic pour identifier la provenance de 

chaque citation. 

Tabelau 4.2 

La liste des marqueurs du partenariat parents-professionnels 
relies a la dimension structurelle 

LES THEMES 

L'organisation du travail et 
des services 

LES MARQUEURS 

• La collaboration entre intervenants : le travail en 
equipe interdisciplinaire (I/P) 

• La presence d'une personne-ressource (I/P) 
• La stabilite de 1'equipe d'intervenants (I/P) 
• La collaboration avec le milieu scolaire : presence 

d'un agent de liaison (I/P) 
• Faciliter la communication avec les intervenants : le 

systeme telephonique (I/P) 
• Le soutien de la direction : offrir des journees de 

sensibilisation sur le partenariat avec les parents (I) 
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Les modalites d'intervention 

Les normes 

• Intervenir a domicile et dans les autres milieux de 
vie de l'enfant (garderie, ecole, etc.) (I/P) 

• Organiser des groupes de parents : soutien, 
information et therapie (I/P) 

• Intervenir aupres de la famille elargie : activites 
d'information et de sensibilisation (I/P) 

A Paccueil 
• Proceder a revaluation initiate : evaluer le degre 

d'acceptation et d'adaptation des parents (I/P) 
• Accueillir les parents en attente de services pour 

l'enfant (I/P) 

Durant les therapies 
• Contacter les parents apres l'annonce d'un 

diagnostic (I/P) 
• Rencontrer les parents avant et apres un plan 

d'intervention (PI) ou un plan de services 
individualise (PSI) (I/P) 

• Impliquer les parents dans le processus 
d'elaboration ou de suivi du PI (I) 

• Prevoir un PSI au debut et a la fin de l'annee 
scolaire (P) 

4.2.1 L'organisation du travail et des services : assurer la coherence et la 

continuite 

Par organisation du travail et des services, nous entendons tout ce qui peut englober la 

collaboration entre les intervenants du centre de readaptation, la collaboration entre ces 

derniers et le milieu scolaire, la presence d'une personne-ressource, les differents 

moyens de communication et le soutien de la direction de l'etablissement. Les 

marqueurs que nous avons reperes et regroupes a l'interieur de ce theme nous 

apprennent notamment que le suivi dans les services et la continuite dans les approches 

constituent des conditions favorables a une bonne relation de partenariat entre les 

parents et les professionnels., 
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• La collaboration entre intervenants : le travail en equipe interdisciplinaire 

Apres etre longtemps intervenus en multidisciplinarite, les intervenants de 1'IRDPQ 

reconnaissent maintenant que le travail en equipe interdisciplinaire a un effet positif sur 

la participation des parents a l'interieur du programme de readaptation. A leurs yeux, 

cette plus grande concertation des disciplines, qui s'obtiendrait principalement dans le 

cadre du plan d' intervention, a pour effet de faciliter 1'expression de certains marqueurs 

que nous avons identifies dans la dimension interpersonnelle du partenariat parents-

professionnels. Par exemple, celle-ci facilite la definition des priorites d'intervention au 

sein du programme de readaptation et permet une meilleure coordination et une plus 

grande coherence de 1'information entre les differents intervenants impliques aupres de 

l'enfant et des parents. Enfin, par l'entremise de la travailleuse sociale, Pensemble des 

intervenants deviennent plus conscients de la realite sociale et affective des parents au fil 

du processus de readaptation. II s'agit done d'avoir une vision plus globale qui ne se 

limite pas au processus clinique de l'enfant lors des therapies. 

Chez les parents, le travail de collaboration et de coordination entre les intervenants est 

aussi fort apprecie, car ils voient son impact direct sur la qualite du processus clinique 

dans la readaptation de leur enfant. Ils aiment lorsque les intervenants se parlent entre 

eux, qu'ils fassent les demarches necessaires pour combler les besoins de l'enfant sur le 

plan therapeutique : « Si ma physio a besoin d'aller en ergo, bien ils vont s 'appeler [...] 

Ils forment vraiment un groupe, ils sont quatre ou cinq pour I 'enfant, ils travaillent 

vraimentpour l'enfant. » (P) Les parents observent l'indice d'un bon travail d'equipe 

lorsqu'ils se retrouvent devant tous les intervenants lors des rencontres d'equipe 
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interdisciplinaire : «lis voient I 'enfant et Us s 'occupent de le transferer a I 'autre, puis a 

un moment donne Us t 'appellent, puis la, tu as des reunions a peu pres aux trois mois, 

puis Us nous expliquent tout ce qu 'Us ontfait avec I 'enfant. » (P) 

Pour que le travail d'equipe soit efficace, des intervenants mentionnent qu'il est 

necessaire que chacun fasse confiance a l'autre. La qualite de la communication repose 

sur cette dimension de confiance entre les therapeutes. C'est avec le temps que cette 

confiance se construit. Cependant, il semble que le roulement des intervenants a 

l'interieur des equipes est beaucoup plus frequent dans certains programmes de 

1'IRDPQ. Aux dires de quelques-uns, la maturite d'un bon travail d'equipe est plus 

difficile a atteindre dans certains contextes et a des repercussions nefastes sur le degre de 

participation des parents a l'interieur du programme de readaptation. 

Pour les intervenants et les parents, la travailleuse sociale semble assurer la liaison et la 

coordination des informations a l'interieur de l'equipe du centre de readaptation : « Elle 

fait le lien avec tous les therapeutes, ce qui me sauve enormement de temps, et on 

s 'appelle une fois par semaine, on s 'est entendu une fois par semaine, elle m 'appelle, 

puis elle me donne un compte rendu de ce qui se passe. » (P) 

Devant cette affirmation d'un parent, on semble voir non seulement la travailleuse 

sociale comme une agente qui assure la cohesion interdisciplinaire, mais aussi la qualite 

du lien qui se cree entre les intervenants et les parents durant le deroulement du 

programme de readaptation. Ceci nous conduit a la definition d'un autre marqueur que 

nous avons identifie dans 1'organisation du travail et des services, soit la presence d'une 
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personne-ressource. A partir des commentaires tant des intervenants que des parents, 

nous percevons que cette fonction serait attribute de maniere informelle a la travailleuse 

sociale. 

• La presence d'une personne-ressource 

A partir de l'accueil jusqu'a travers les differentes etapes du processus de readaptation, 

les intervenants voient la necessite qu'ils puissent y avoir un professionnel que les 

parents identifient comme personne-ressource. A l'interieur des programmes, c'est a 

une travailleuse sociale que Ton attribue la charge d'accueillir les parents a 1'IRDPQ. 

La construction d'un contact privilegie avec un intervenant du centre de readaptation 

permettrait d'etablir le plus rapidement possible un lien de confiance avec les parents de 

l'enfant, cela afin de favoriser leur collaboration a l'interieur du plan d'intervention. 

Cette personne-ressource jouerait autant un role d'information que de mediation entre 

l'equipe interdisciplinaire et les parents, entre autres en traduisant aux intervenants les 

besoins et les attentes des parents envers eux. Cependant, encore une fois, le taux de 

roulement du personnel semble etre un obstacle a la concretisation de ce marqueur du 

partenariat parents-professionnels. Meme si la readaptation se fait en contexte 

interdisciplinaire, et que tous entrent a certains moments en contact avec les parents, il y 

aurait avantage selon des intervenants a designer systematiquement au sein de l'equipe 

une personne-ressource sur qui les parents pourraient toujours compter, soit pour dormer 

de l'information sur la problematique et les ressources, pour servir de mediateur entre 

les parents, les intervenants et les autres acteurs engages dans le programme de 

readaptation. 
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Mais ce sont surtout les parents qui ont appuye fortement sur le fait que la presence 

d'une personne-ressource pouvait influencer favorablement la creation d'une relation de 

partenariat satisfaisante avec les professionnels de 1'IRDPQ. Plusieurs ont partage qu'a 

leur arrivee au centre de readaptation ils avaient la sensation de se retrouver dans une 

sorte de labyrinthe. Se sentant desorientes, certains disent avoir eu a deviner a quelles 

portes aller frapper pour obtenir les informations sur les services et les ressources 

auxquels ils avaient droit. Comme les intervenants, les parents voient la personne-

ressource comme celle qui les suivrait depuis le debut du processus de readaptation 

jusqu'a la fin. Pour des parents, elle incarnerait le pilier du centre de readaptation : 

« Elle vient chez moi, elle va venir voir a la garderie comment il fonctionne [...] elle va 

s'occuper d'aller voir en physiotherapie s'il y a quelque chose qui ne fonctionne pas 

[...] c'est vraiment unepersonne qui est le centre de tout... » (P) 

Ils souhaitent avoir une intervenante qui leur rappelle aussi qu'ils sont capables d'aller 

chercher differents services tant a l'interne qu'a Fexterne de l'etablissement. Par 

exemple : « / / devrait tenir une liste qui regroupe tous les parents interesses a se 

rencontrer entre eux et qui dirait: "Je pense que tu devrais aller voir madame une telle 

ou un monsieur un tel. "» (P) Les therapeutes du centre de readaptation, par exemple les 

physiotherapeutes, les ergotherapeutes et les orthophonistes, consacreraient beaucoup de 

leur temps aupres de l'enfant et tres peu aupres des parents. Ils n'auraient pas toujours 

le temps necessaire pour leur expliquer en detail tout ce qui se passe lors des therapies. 

Par contre, quelques parents ont dit que cette difficulte s'etait corrigee par la presence 

d'une intervenante, en l'occurrence une travailleuse sociale, qui canalisait toutes les 

informations provenant des therapeutes en leur faisant des comptes rendus sur 
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revolution de 1'enfant en therapie. lis pouvaient aussi la contacter en cas de difficulte 

avec leur enfant a la maison : « Aussitot que ca ne marchepas, jefais un telephone, puis 

il y a une personne qui s 'occupe de contacter tout le monde. » (P) 

Lors des plans d'intervention, les parents souhaitent que les intervenants les considerent 

dans leurs besoins et leurs attentes. Par contre, il ne leur serait pas toujours evident de 

bien les definir et les formuler en face d'une equipe de professionnels : « On n 'est pas 

toujours en mesure de savoir, nous, ce qu 'ilfaut demander, et ce qui est disponible, ce 

qui est realiste a demander. » (P) Ce genre de situation nous laisse entendre que les 

parents auraient peut-etre besoin d'une intervenante qui les aiderait a mieux se preparer 

et aussi a mieux comprendre la place qu'ils ont lors de ces rencontres interdisciplinaires. 

Une autre difficulte que les parents peuvent vivre lors de ces moments, c'est le grand 

nombre d'intervenants pouvant se retrouver en face d'eux : « II y avait dix personnes 

autour de la table. On arrive et on se demande c 'est qui ce monde-ld ? De quoi Us 

veulent se meler ? [...] Qa fait reculer autant de monde au niveau de Vintervention. » 

(P) 

Durant le processus de readaptation, il arrive aussi des situations pouvant devenir source 

de frustration pour les parents, par exemple, lorsqu'il y a un changement de personnel. II 

est arrive que des parents aient manifeste de la mefiance envers le jugement 

clinique d'une intervenante : « Parce que cette ergotherapeute ne suivait pas mon fils, 

qu 'est-ce qu 'elle a a faire la, elle ? » (P) D'autres parents ont parle qu'ils n'avaient tout 

simplement pas ete informes du depart de la physiotherapeute qui suivait leur enfant. 

C'est ce genre de situations qui nous fait voir la pertinence d'avoir une personne-
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ressource ayant pour tache d'assurer la continuity, de mieux expliquer aux parents la 

raison de la presence de chaque professionnel dans le dossier de leur enfant et surtout de 

les informer de chaque depart ou arrivee au sein de l'equipe de readaptation. Enfin, des 

enfants peuvent etre suivis a 1'IRDPQ pendant quelques annees avant d'atteindre l'age 

scolaire. Avant cela, des parents aimeraient pouvoir se referer a un intervenant qui leur 

ferait une projection des differents services disponibles pour assurer l'integration de leur 

enfant a l'ecole : « On n'a eu aucune nouvelle jusqu'a maintenant. Quels vont etre les 

moyens ? Quels vont etre les services offerts ? On est vraiment dans le noir. » (P) A 

plusieurs reprises, les intervenants et les parents ont evoque la travailleuse sociale 

comme etant la professionnelle la plus susceptible d'incarner ce role de personne-

ressource a 1'IRDPQ. 

Au debut du processus de readaptation, la demande des parents porte surtout sur des 

questions entourant les perspectives de developpement de 1'enfant, par exemple : « A 

quel age I 'enfant pourra marcher ? Va-t-il marcher unjour ? » (P) Des parents avouent 

effectivement qu'ils sont davantage centres sur les therapies et les objectifs qui touchent 

la dimension physique de la readaptation, par exemple, « que I 'enfant marche et bouge » 

(P). Ceci fait en sorte que certains refusent toute autre forme d'aide ou 

d'accompagnement generalement apportes par la travailleuse sociale. Par contre, pour 

ces parents, ce refus ne devrait pas ecarter l'intervenante du dossier: « Qu'elle reste 

presente, parce qu 'elle salt qu 'il va y avoir d'autres choses, toi tu ne le sais pas, mais 

elle, elle le sait qu 'il va y avoir d'autres choses. » (P) Les parents la voient comme celle 

qui connait tous les services et toutes les ressources auxquels ils auraient droit, pour eux 

comme pour leur enfant. Ils disent aussi que la collaboration avec les professionnels se 
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vivrait mieux si une travailleuse sociale les aide a frapper aux bonnes portes pour avoir 

les services au bon moment, par exemple, le fait de savoir qu'un parent prestataire de la 

securite du revenu peut beneficier d'un remboursement pour ses deplacements entre le 

domicile et le centre de readaptation. Au debut du processus de readaptation, c'est aussi 

elle qui devrait orienter les parents vers des sources d'informations concernant plus 

precisement la deficience physique de leur enfant ou vers une association de parents. A 

quelques reprises, il s'est avere que c'est vers cette professionnelle que des parents se 

sont diriges pour demander d'ajuster le rythme des therapies en fonction de leur capacite 

et leur disponibilite. Dans la perception des parents, la travailleuse sociale a done une 

fonction de coordination de 1'information, mais aussi de mediation entre eux et l'equipe 

d'intervenants. 

Neanmoins, soulignons le fait que d'autres professionnels ont pu etre designes par des 

parents comme «pilier du centre de readaptation» (P), par exemple une 

physiotherapeute. II s'agissait d'une intervenante qui avait ete presente dans le dossier 

de l'enfant depuis le debut des therapies, ce qui lui aurait permis de creer un tres fort lien 

de confiance avec les parents. Toutefois, comme une intervenante l'admet, il faudrait 

aussi que cette personne-ressource soit aussi qualifiee pour « recuperer les histoires de 

deuils avec ses histoires avec son mari, ses histoires de famille... » (I) La stabilite 

d'emploi des intervenants est done une autre condition structurelle au bon etablissement 

d'un partenariat parents-professionnels pratiquement indissociable de la presence d'une 

personne-ressource. II n'y a pas seulement le roulement du personnel pour faire obstacle 

a ce marqueur, mais aussi une trop forte charge de travail chez les travailleuses sociales, 

comme celle qui dit avoir l'impression d'etre plutot un pompier qui n'a pas d'autres 
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choix que de prioriser les situations d'urgence, et done d'etre moins disponible pour 

offrir un reel soutien aux parents. 

• La stabilite de l'equipe 

Chez les intervenants, on percoit egalement qu'un trop grand roulement du personnel au 

sein des equipes de readaptation peut nuire a la creation d'une vraie relation de 

partenariat avec les parents : « Mais ga aussi ce n 'est pas unfacteur aidant, parce que le 

parent, dans tout ga, alors qu 'il vit des choses extremement difficiles, il a besoin de se 

sentir supporte, et si l'equipe autour de lui est constamment en mouvance... » (I) 

En plus d'apporter un meilleur soutien aux parents, les intervenants mentionnent que 

cette condition du travail peut aussi influencer favorablement la collaboration entre eux. 

En effet, certains ont dit que la stabilite de leur emploi permet la creation d'un sentiment 

d'appartenance et d'un esprit d'equipe, ce qui favorise 1'implantation d'une veritable 

dynamique de travail interdisciplinaire. De ce contexte de travail emerge une meilleure 

connaissance et done plus de confiance envers le role de chacun dans la readaptation de 

1'enfant, et par consequent, plus de delegation entre eux. Cette meilleure reconnaissance 

fait en sorte qu'un therapeute partage ses inquietudes a une travailleuse sociale quant a 

un certain epuisement des parents, par exemple. Certains intervenants croient qu'en 

deleguant davantage ils arriveraient aussi a consacrer plus de temps aux parents : 

Je pense qu'on evite d'intervenir, en tout cas, on devient trop fatigue, on ne veut 
meme plus repondre au telephone, on a peur d'avoir des demandes, puis ga, je 
pense que e'est quelque chose qui nous guette beaucoup en relation d'aide, ou 
dans n 'importe quel type, quand on intervient avec des personnes, je pense qu 'il 
y a cette menace-la qui est constante. Alors, ga m 'a appris a deleguer davantage 
a l'equipe. (I) 
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Enfin, dans certains programmes ou les equipes seraient deja plus stables, des 

intervenants ont constate que, pour certaines families, 9a leur a pris tout de meme deux a 

trois ans avant de batir un bon lien de confiance : « Puis si tu ne les as pas ces deux ou 

trois ans de stabilite, bien la, ga enleve ces chances-la. » (I) 

Comme les intervenants, plusieurs parents pensent aussi que le statut d'emploi du 

professionnel a un effet important dans la qualite du lien de collaboration entre eux. lis 

sont en effet moins tentes de faire confiance a un intervenant sachant que son contrat de 

travail se termine dans les mois prochains : « Mais comment un therapeute peut-il faire 

pour s 'engager et s 'impliquer au maximum quand il sait qu 'il n 'aura peut-etre plus cet 

enfant dans trois mois ? » (P) Cette situation fait aussi en sorte que le parent decide de 

moins se confier a lui, sachant qu'il devra raconter a nouveau tout son bataclan familial 

a 1'intervenant qui viendra prendre la releve. Des parents rappellent aussi que certains 

enfants, par la nature de leur deficience, peuvent etre tres sensibles aux changements, 

dont celui du therapeute. lis croient que l'etablissement de la stabilite du lien avec ce 

dernier est un facteur tres favorable dans revolution de l'enfant sur le plan clinique ou 

developpemental. Ainsi, le roulement de personnel peut devenir une source 

d'inquietude, voire de frustration pour le parent: « Puis, dans ce temps-la, quand ga 

change, bien tu es decourage parce qu 'avec I 'autre ga allait bien. La, ga va etre une 

autre, puis tu ne sais pas comment ga va aller. » (P) En somme, a moins qu'il y ait un 

probleme d'affmite, les parents croient que le fait de garder les memes intervenants aide 

grandement au developpement d'une meilleure relation de collaboration entre eux. 
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• La collaboration avec le milieu scolaire : presence d'un agent de liaison 

Les intervenants n'ont pas autant evoque ce marqueur comme les parents l'ont fait. 

Seulement quelques-uns ont evoque le fait que la collaboration avec le milieu, 

notamment avec les ecoles, avait pour effet d'accroitre la motivation des parents a 

participer davantage a la readaptation de leur enfant. Toujours selon les intervenants, 

l'ouverture des milieux a integrer les enfants atteints d'une deficience physique s'est 

accrue au fil des dernieres annees, grace notamment a un travail de sensibilisation pour 

demystifier les problematiques et les differents besoins relies a 1'integration sociale d'un 

enfant atteint d'une deficience physique. Les intervenants voient ainsi qu'un bon lien de 

collaboration avec l'ecole et les autres milieux (CLSC, organismes communautaires) est 

non seulement tres aidant d'un point de vue clinique, mais est aussi un element 

indispensable pour eviter que la readaptation de l'enfant ne se limite qu'aux aspects 

physique et fonctionnel: « Et gapermet aussi a l'enfant d'avoir toutes les ressources, et 

lafamille toutes les ressources dans son milieu, pas juste quand il vient en readaptation, 

mais egalement dans les autres spheres de vie. » (I) 

Par contre, du cote des parents, nous avons percu que l'integration de l'enfant dans le 

milieu scolaire etait plutot vecue non seulement comme un passage difficile, mais aussi 

comme une periode critique pour le rapport de partenariat avec les professionnels du 

centre de readaptation. Pour quelques parents, cela peut aussi signifier une veritable 

rupture de continuite d'approche, au sens que chacun voudrait poser son propre 

diagnostic : 

Un psychologue va dire ca, I 'autre psychologue va dire ga. Elle va le lire [en 
parlant du plan d'intervention], mais elle ne le prendra pas necessairement en 
consideration. Elle va recommencer avec l'enfant un processus d'evaluation... 
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/ 'orthophoniste, ga finit plus, c 'est plate pour I 'enfant, c 'est plate pour nous 
autres, parce qu 'il devraity avoir unfil continu. (P) 

De plus, contrairement aux intervenants, des parents trouvent que les intervenants de 

l'ecole ne connaissent pas les besoins techniques pour favoriser 1'integration de 1'enfant 

dans une classe reguliere. Des que l'enfant atteint l'age scolaire, on observe une baisse 

d'intensite des therapies au centre de readaptation. Ce changement peut coincider en 

meme temps au retrait de certains intervenants dans le dossier. Ce contexte semble etre 

difficilement vecu pour des parents qui disent s'etre sentis abandonnes dans les 

differentes demarches a suivre pour assurer 1'integration de leur enfant en milieu 

scolaire. Peut-etre en raison des ressources et des budgets limites de la commission 

scolaire, bien des parents se sont butes a la fermeture de l'ecole devant leurs requetes : 

Puis tu te choques dans le milieu scolaire, puis c 'est comme si tu recevais une 
tape sur la tete: «Aie ! Tu ne/eras pas le petit boss. C'est mon ecolel Tu 
t'occuperas de ton enfant a la maison, moi je m'en occupe a l'ecole », mats 
meme si l'enfant est a l'ecole, il reste avec ses difficultes. (P) 

Cette declaration exprime un grand enjeu de l'etablissement d'un reel partenariat avec 

les parents, soit l'ouverture du milieu face a la presence de ces derniers et a leurs 

interventions dans une zone qui traditionnellement leur est fermee. Pour remedier a 

cette difficulte, des parents recommandent vivement la presence d'un intervenant qui 

assurerait une continuity entre ce qui se fait au centre de readaptation, a l'ecole et a la 

maison. II s'agirait plus specifiquement d'une personne qui representerait le centre de 

readaptation, soit un gestionnaire de cas, pour aider le milieu scolaire a mieux 

comprendre les enjeux et les besoins relatifs a 1'integration de l'enfant. Les parents 

attendent aussi que cet intervenant les informe sur tous les services et toutes les 

ressources qu'ils peuvent exiger aupres de la commission scolaire. Certains disent que 
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le simple fait d'avoir recu ces informations leur a permis d'entreprendre eux-memes les 

demarches pour avoir des subventions, par exemple pour obtenir un pupitre adapte dans 

la classe. 

Cette presence continue du centre de readaptation, assuree par un agent de liaison, 

servirait d'une part a faire debloquer des subventions pour l'obtention de differents 

services et d'autre part, serait aussi un soutien aux enseignants qui vivent certaines 

difficultes relatives a l'integration de l'enfant dans leur classe. Des parents ont vu que 

ceux-ci n'avaient pas suffisamment de connaissances relatives a la deficience de leur 

enfant pour bien adapter leurs exigences d'apprentissage. Cela susciterait alors 

beaucoup de tension entre l'ecole et les parents, car, selon ces derniers, c'est cette forme 

d'ignorance qui serait a l'origine d'une attitude negative que l'enseignant porterait 

parfois envers leur enfant, comme celle de penser que «les difficultes d'apprentissage 

sont reliees a de la par esse lorsqu 'el les sont reliees a la dysphasie.» (P) En revanche, 

des parents ont observe une plus grande ouverture du milieu scolaire a leur endroit des 

que le centre de readaptation s'est rallie a eux pour differentes demandes, par exemple 

pour un service de transport adapte pour les transports de l'enfant entre l'ecole et la 

maison : « Avec I'aide des therapeutes, c'etait lefun, parce qu'eux autres Us ont beurre 

pas mal au niveau de I 'etat de fnom de I 'enfant]. lis ont employe des termes et lorsque 

tu lis ga, ouais, tu te dis que lui il en a vraiment besoin. » (P) 

Dans les propos de certains parents, nous avons encore une fois percu un role significatif 

de la travailleuse sociale relie a ce marqueur. Par exemple, ils se seraient diriges vers 

celle-ci pour etre aides dans la resolution de conflits entre eux et l'ecole et dans leur 
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demande de subvention aupres de differents organismes, entre autres pour de l'aide 

technique. La presence de la travailleuse sociale deviendrait aussi plus importante aux 

yeux des parents, car le debut de scolarisation de 1'enfant peut signifier une diminution 

dans les contacts avec les therapeutes du centre de readaptation. A travers ce role 

d'agent de liaison, nous remarquons aussi une continuite avec celui de personne-

ressource, notamment dans la tache d'informer les parents et l'ecole sur la 

problematique et les ressources externes. Nous retrouvons encore la travailleuse sociale 

dans une position d'interface entre le centre de readaptation et le milieu scolaire pour 

assurer une continuite d'approche et informationnelle entre les deux etablissements, 

mais aussi de defense de droits. En effet, sans la disponibilite continue d'un 

professionnel du centre de readaptation, des parents disent vivre non seulement avec le 

sentiment qu'il faut se battre constamment pour des services et des ressources a l'ecole, 

mais que cela ne donne pratiquement aucun resultat. C'est alors non seulement l'atteinte 

de l'objectif d'integrer socialement l'enfant que Ton risque de precariser, mais aussi 

celui de conserver la motivation des parents a demeurer des acteurs engages dans le 

processus de readaptation. 

• Faciliter la communication avec les intervenants : le systeme telephonique 

Nous avons presente a l'interieur de la dimension interpersonnelle du partenariat des 

attitudes et des comportements que les professionnels peuvent cultiver afin d'ameliorer 

la qualite de la communication avec les parents. Toutefois, avoir un acces plus direct 

aux intervenants par l'entremise d'un systeme telephonique efficace est un marqueur qui 

est determinant surtout aux yeux des parents. Ces derniers trouvent important que 

1'IRDPQ leur donne une liste des numeros de postes telephoniques de tous les 
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intervenants engages dans le programme de readaptation de leur enfant. Cela leur 

eviterait entre autres de toujours avoir a passer par la receptionniste. Malgre qu'ils 

tombent sur la boite vocale de l'intervenant, les parents aiment savoir que celui-ci pourra 

les rappeler la journee meme de leur appel. Un parent a remarque que le systeme 

telephonique de 1'IRDPQ s'etait ameliore dans ce sens : 

Je ne sais pas si vous etes au courant du projet, Us ont change toute la fagon 
dont on peut appeler les therapeutes, et c'est plus accessible [...] c'est toujours 
les memes boites vocales qui respondent, mais au moins, j 'ai une reponse dans la 
meme journee maintenant, et Us donnent les numeros de postes aux parents des 
le debut de I'annee, alors que ce n 'etait pas toujours le cas avant. (P) 

Par contre, les parents comprennent que les intervenants ont des journees parfois fort 

chargees, de sorte qu'ils n'ont pas toujours le temps de faire le retour de leurs appels. 

Pour contourner cette difficulte, un parent a decouvert un moyen de communication 

complementaire au systeme telephonique, soit « le cahier de communication » (P). II 

s'agit de placer ce dernier dans le sac de l'enfant lorsqu'il se rend au centre de 

readaptation pour suivre ses therapies. Au terme de celles-ci, la therapeute prendrait 

ainsi le temps d'ecrire aux parents un bref resume de sa rencontre avec l'enfant: «lis 

nous expliquent bien les exercices, les etapes, pourquoi on fait telle chose, pourquoi 

c 'est important. Bon bien la, la prochaine etape devrait etre telle chose, il vient de 

franchir telle etape. lis m 'expliquent bien le processus. » (P) Cet outil de 

communication a permis a ce parent de mieux comprendre ce qui se passe durant les 

periodes de therapie, ce qui est, a notre sens, un prealable incontournable a 

l'etablissement d'un partenariat parents-professionnels satisfaisant. 
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• Le soutien de la direction: offrir des journees de sensibilisation sur le 
partenariat parents-professionnels 

La question du soutien de la direction concerne en premier chef le personnel clinique, les 

chercheurs ne pouvaient done pas la poser aux parents. Meme s'il n'a ete que tres peu 

evoque par les intervenants et aucunement par les parents en raison des choix 

methodologiques de la recherche, il nous a semble malgre tout pertinent de le considerer 

comme un marqueur structurel indirect du partenariat parents-professionnels. Les 

intervenants ne s'attendent pas necessairement qu'on les incite a participer a des 

journees de formation a l'exterieur du centre de readaptation, mais plutot a des journees 

de sensibilisation au sein meme de 1'IRDPQ. Deja, la direction accorde aux intervenants 

des «journees bilan » (I) qui leur permettent d'echanger sur differents sujets relies a leur 

travail: « On parle beaucoup de notre travail, de notre tdche de travail, de nos rapports, 

de Vorganisation des listes d'attente, de notre nouveau materiel pour intervenir. » (I) 

Selon des intervenants, cet espace d'echanges et de discussions pourrait aussi etre dedie 

au theme du partenariat parents-professionnels, ce qui aurait entre autres un effet de 

sensibilisation aupres d'intervenants qui sont moins a l'aise ou moins familiers avec ce 

concept. Ce temps de reflexion aurait deja ete accorde par la direction pour approfondir 

d'autres thematiques, par exemple sur l'interdisciplinarite et sur le plan d'intervention : 

On a arrete deux jours parce que la direction avait dit: Stop ! II y a une 
formation, tout le monde doit etre la. Bon, la on pouvait prendre deux jours pour 
reflechir, mais apres, ca nous aussi permis, avec nos equipes respectives, de 
dire : Qu'est-ce que tu as retenu de ga? Tiens, on pourrait lefaire. Nous, e'est 
venu de la notre nouvelle approche au niveau des parents. (I) 

De ces journees de sensibilisation, nous pouvons remarquer le potentiel d'eclosion 

d'idees ou de strategies pouvant conduire a l'etablissement de moyens concrets pour 

resoudre des problemes organisationnels relies au travail des intervenants et aux services 
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destines a la clientele. Exprime autrement, pour reduire l'ecart entre le souhait et la 

pratique reelle de partenariat parents-professionnels, la direction du centre de 

readaptation aurait avantage a creer des espaces de discussion a propos de cette 

problematique. 

4.2.2 Les modalites d'intervention : accorder du temps et de l'espace aux parents 

Pour etablir un reel partenariat parents-professionnels, il faudrait convenir que le temps 

et l'espace consacres aux parents au cours du processus de readaptation de leur enfant 

sont des conditions incontournables. Par exemple, il serait difficile pour un intervenant 

d'avoir une ecoute sensible envers les besoins et les attentes des parents si son temps 

d'intervention n'est consacre qu'a l'enfant. L'analyse du discours des intervenants et des 

parents a fait ressortir des modalites d'intervention pouvant faciliter leur rapprochement 

et ainsi mieux etablir leur relation de partenariat. Celles-ci se rapportent a trois 

approches cliniques : 1) intervenir a domicile et dans les differents milieux de vie de 

l'enfant, 2) organiser des groupes de parents et 3) intervenir aupres de la famille elargie. 

• Intervenir a domicile et dans les autres milieux de vie de l'enfant (garderie, 
milieu scolaire) 

Les intervenants evoquent certains facteurs organisationnels qui limitent les possibilites 

de rencontrer les parents a domicile ou de voir l'enfant dans ses autres milieux de vie, 

soit le nombre eleve de dossiers par intervenant, la pression de la liste d'attente et le 

roulement du personnel relativement important dans certains programmes. Des parents 

partagent cette explication et l'un d'eux a dit a ce propos : « On dirait qu 'Us veulent, 

mais Us ne peuvent pas toujours. » (P) Cependant, pour bien des intervenants, les visites 
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a domicile pourraient se faire a des moments-cles de la readaptation, par exemple pour 

leur annoncer un diagnostic ou pour completer une evaluation. D'entree de jeu, cela 

faciliterait l'etablissement d'un lien de confiance entre les parents et l'equipe 

d'intervenants. Cette modalite d'intervention permettrait surtout a l'equipe de mieux 

voir 1'enfant evoluer dans son quotidien, c'est-a-dire en dehors du cadre clinique de la 

readaptation. Cela aiderait a mieux actualiser les objectifs de la readaptation et ainsi 

mieux adapter le programme a la realite de l'enfant et des parents. Par contre, des 

intervenants ont precise que ces changements d'orientation dans la readaptation ne sont 

pas toujours communiques aux autres membres de l'equipe, ce qui entrave la 

concertation interdisciplinaire. 

Le fait de rencontrer les parents sur leur propre terrain reduit l'effet d'intimidation 

souvent vecu en face des intervenants au centre de readaptation, et done par le fait meme 

les met plus a l'aise pour exprimer leurs observations concernant le fonctionnement de 

leur enfant dans son milieu de vie. Ce contexte permet ainsi aux intervenants de cibler 

les priorites d'intervention, done de reduire les risques de surcharger les parents. Selon 

les intervenants, aller a domicile pour rencontrer les parents est une strategie pour leur 

faire comprendre qu'ils ont une expertise, soit celle qui se rapporte aux connaissances 

qui concernent revolution de l'enfant dans son quotidien. 

Nous avons vu plus haut que la presence d'un agent de liaison du centre de readaptation 

constitue aux yeux des parents un marqueur structurel du partenariat, mais cela ne 

suffirait pas. Des parents ont eu beaucoup de peine a defendre les besoins de leur enfant 

aux intervenants du milieu scolaire : « Parce que toi, quand tu arrives dans une ecole 



152 

ordinaire et que tu essaies de leur expliquer... puis Us se disent entre eux "une autre 

mere qui tripe."'» (P) Certains croient que l'ecole se montre plus ouverte et plus 

comprehensive en ce qui concerne les besoins specifiques de leur enfant des que les 

therapeutes de 1'IRDPQ se sont deplaces pour aller a la rencontre des enseignants et de 

la direction. En se rendant dans la classe, l'ergotherapeute ou la physiotherapeute aide 

les enseignants a mieux adapter le rythme ou les methodes d'apprentissage aux capacites 

de l'enfant. Par exemple, par rapport a une meilleure technique de prehension du 

crayon, voici ce qu'un parent aurait entendu d'une intervenante s'adressant a une 

enseignante : « Prends-toi de telle fagon, tu vas arriver a de meilleurs resultats au lieu 

de prendre ta fagon a toi. » (P) Tout en donnant de meilleurs resultats, les parents ont 

observe que ce genre de consigne entraine plus de comprehension chez 1'enseignante 

relativement a la deficience de leur enfant. Par le fait meme, cela favorise chez elle 

l'adoption d'une attitude plus positive et plus sensible a l'egard de l'enfant. 

Des parents ont aussi vu des intervenants se rendre de facon systematique dans le milieu 

de garde pour presenter aux educatrices les differents exercices dont l'enfant a besoin : 

« Elle envoie des feuilles a la garderie, elle va se rendre a la garderie pour rencontrer 

I'educatrice specialisee [...] Moi, Us vont a la garderie montrer tous les exercices qui 

sont a/aire. » (P) Ici, nous pouvons en deduire que le fait d'amener le milieu de garde a 

participer au programme de readaptation de l'enfant a l'effet de reduire la surcharge des 

parents, lesquels disent ne pas avoir toujours le temps de faire les exercices apres leur 

journee de travail. Dans les marqueurs interpersonnels du partenariat, plus precisement 

dans le theme « Respect», nous avons evoque l'existence d'un lien entre la surcharge 

des parents et le developpement d'un sentiment de culpabilite lorsqu'ils ne font pas faire 
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tous les exercices necessaires a leur enfant tels que repris par les cliniciens pour son 

developpement optimal. 

En evaluant 1'enfant a domicile, des parents croient aussi que les intervenants sont en 

mesure de mieux constater ses reels progres. Voici comment un parent a compare la 

qualite du travail entre une intervenante et son remplacant: « Elle, elle venait aux deux 

semaines et lui aux quatre mois. [Alors] c 'est sur qu 'il ne voyait pas de changement. 

Moi, je trouvais qu 'il ne faisait pas son travail parce je ne le voyais pas et qu 'il ne 

venait jamais. » (P) 

Aux yeux des parents, les visites a domicile peuvent done faire apparaitre les 

intervenants comme plus engages dans leur travail et plus competents, car cette modalite 

d'intervention permet aux intervenants de personnaliser davantage le programme de 

readaptation : «lis savent ou [nom de l'enfant] vit. lis sont capables de s'imaginer sa 

maison. » (P) Enfin, les intervenants seraient aussi plus en mesure d'apprecier la valeur 

des savoirs-experts des parents en reconnaissant les ecarts qu'il peut y avoir entre 

1'evaluation de 1'enfant en milieu clinique versus a la maison : «Son educatrice 

specialisee ne le reconnaissaitpas : "Qa n 'apas de bon sens ! " J'ai dit: "c 'est comme 

ga chez nous. " » (P) 

• Organiser des groupes de parents : soutien, information et therapie 

Les intervenants voient 1'organisation de groupes de parents comme une importante 

modalite d'intervention dans la creation d'une relation de partenariat entre les parents et 

les professionnels du centre de readaptation. Pendant que les parents sont en attente de 
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services, certains programmes de 1'IRDPQ leur offrent de participer a des soirees 

thematiques entourant la deficience physique de leur enfant. Par exemple, dans le 

programme de dysphasie, cela prend la forme de quatre rencontres de soiree au cours 

desquelles une orthophoniste, en compagnie d'une travailleuse sociale ou d'une 

educatrice, aborde quelques questions relatives au langage : « Le developpement normal, 

c 'est quoi ? C 'est quoi la parole ? C 'est quoi le langage ? C 'est quoi les differentes 

spheres du langage ? C'est quoi I 'audition ? C'est quoi les techniques de stimulation ? » 

(I) 

De semaine en semaine, ces rencontres ne permettent pas seulement la creation de liens 

entre parents, mais aussi avec les intervenantes animatrices. Celles-ci y voient un 

moyen de favoriser l'etablissement d'un rapport parents-intervenants sur une base de 

confiance et de reciprocite. De plus, une fois les therapies amorcees, on reconnait une 

plus grande capacite des parents a faire des liens entre le contenu theorique et les 

differents enjeux cliniques du processus de readaptation. Les intervenants constatent que 

ces soirees rencontres ont aussi un effet d'entraide en favorisant le soutien entre parents 

a travers le developpement du sentiment de ne pas etre seuls avec un enfant atteint d'une 

deficience. L'acquisition de connaissances theoriques favorise 1'appropriation du 

pouvoir par le fait qu'ils deviennent plus habiles a exprimer directement aux 

professionnels leurs demandes et leurs besoins une fois que le programme de 

readaptation est en cours. 

Quant aux parents, ils ont exprime a plusieurs reprises le besoin de soutien a travers un 

service en psychologie, mais c'est surtout les groupes de parents qui semblent avoir la 
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cote aupres des principaux concernes. Les groupes leur permettent « de se vider le 

cceur » (P) tout en discutant de differents sujets entourant la realite de vivre avec un 

enfant atteint d'une deficience : «II y avait des soirees sur Vintegration scolaire, sur le 

deuil de notre enfant, de I 'image qu 'on voulait de I 'enfant parfait. » (P) Plusieurs 

parents reconnaissent que ces rencontres ont ete tres riches quant aux informations 

concernant la problematique, les services et les ressources disponibles, mais elles ont 

aussi eu sur eux un effet therapeutique. Comme les intervenants, ils observent que cette 

modalite d'intervention leur permet d'aller chercher plus de pouvoir quant a leur role de 

premier intervenant de leur enfant. Ces derniers profitent de ces rencontres en groupe 

pour se soutenir mutuellement a travers les differentes epreuves et difficultes pouvant 

survenir : « J'ai eu beaucoup de contacts avec les parents qui me donnaient des pistes, a 

savoir que s 'il se passe telle affaire, il y a telle personne que tu peux aller voir. » (P) 

Par l'entremise d'autres parents, ils obtiendraient des informations entourant les services 

offerts par le centre de readaptation, ce qui les aide par la suite a formuler leurs 

demandes et leurs attentes envers l'equipe de readaptation. La possibility de se retrouver 

entre eux previent aussi les risques d'isolement social souvent observes chez ses parents 

et, par le fait meme, un effet de dedramatisation. Cette relation d'entraide entre les 

parents conduit a la creation d'un lien parents-intervenants base davantage sur la 

confiance et la reciprocity, ce qui touche au sens meme de la definition du concept de 

partenariat. Cependant, aux dires des parents, les groupes de soutien et d'information ne 

constituent pas une modalite d'intervention qui rejoint tout le monde, soit parce que le 

service ne leur a pas ete offert ou pour des raisons d'accessibilite et de disponibilite : 

Je n 'aipas pu me rendre, [alors] je n 'y suis pas allee, puisje n 'ai pas de moyens 
de transport, le soir, moi, je n 'ai pas de voiture. [Alors] je n 'ai pas acces d ces 
reunions-Id, ce qui me ferait du bien, parce que toute seule dans ton coin chez 
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vous a parler gaga, vroum, vroum, toi ton enfant va etre paralyse, I 'autre est 
psychomoteur, il n'y a pas un parent qui a la meme affaire [...] c 'est toujours le 
soir, c 'est a des heures, tu as les gardiennes, moi je ne peux pas me rendre, je 
suis en autobus, me rendre au centre... (P) 

A travers le discours des parents, le role de la travailleuse sociale nous a paru 

manifestement important quant a la mise en place de ce marqueur du partenariat parents-

professionnels. Plusieurs racontent que c'est cette professionnelle qui les a mis en 

contact par l'entremise des soirees rencontres : « Oui, ca ete la travailleuse sociale qui 

nous a mis tout de suite en contact [...] On se reunissait une fois par mois. » (P) II 

s'agit principalement d'un role que nous qualifierions de soutien non seulement aupres 

des parents, mais aussi aupres des intervenants. Meme si les groupes de parents en 

dysphasie interpellent surtout l'expertise d'une orthophoniste, celle de la travailleuse 

sociale devient pertinente lorsque vient le temps d'aborder des sujets plus sensibles et 

plus delicats sur le plan emotionnel. Mais ce que nous percevons de plus evident, par 

l'effet d'appropriation du pouvoir et le besoin de socialisation des parents, c'est que ces 

groupes d'information et de soutien sont au cceur de la pratique du travail social. 

• Intervenir aupres de la famille elargie: activites d'information et de 

sensibilisation 

Au cours du processus de readaptation, des intervenants croient qu'il serait important 

que 1'IRDPQ reserve aussi du temps et de l'espace aux proches des parents, car eux 

aussi ont a traverser un processus d'adaptation quant a la deficience physique de 

1'enfant. L'intervention aupres de la famille elargie se deroulerait sous forme d'activites 

de rencontre, par exemple dans un esprit semblable aux groupes de parents que nous 

venons de presenter. Ceci repondrait au besoin des parents d'etre soutenus dans leur 
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demarche d'expliquer a leur famille differents aspects entourant leur situation et celle de 

leur enfant. En presence d'une ou de deux intervenantes, « les parents seraient plus a 

I 'aise de parler de leurs problemes personnels devant leur mere, leur oncle, etc. » (I) 

Tout en prenant compte de la dimension psychosociale de la readaptation, ces rencontres 

seraient aussi une occasion de sensibiliser et d'informer les proches concernant plus 

specifiquement la deficience de 1'enfant. Pour des intervenants, cette modalite 

d'intervention serait un atout dans leur rapport de partenariat avec les parents : « C'est 

tres, tres, tres pay ant sur le plan de la collaboration, parce que ce n 'est facile pour les 

parents de parler de ces diagnostics la a leur famille. » (I) 

Comme les intervenants, les parents reconnaissent que la deficience de 1'enfant a eu des 

repercussions au sein du noyau familial et de la famille elargie. Parce qu'ils vivent eux 

aussi avec leurs propres incomprehensions, les parents croient qu'il est necessaire que le 

centre de readaptation offre du soutien aux autres membres de la famille a travers des 

activites de sensibilisation : « C 'est bien beau la parente, mais les trois quarts se 

ferment les yeux. » (P) Ce temps et cet espace qui leur seraient accordes favoriseraient 

entre autres leur participation au processus de readaptation, ce qui deviendrait un facteur 

de soutien particulierement important aux yeux des parents. 

4.2.3 Les normes 

A partir des propos des intervenants et des parents, nous avons aussi identifie des 

normes pouvant aider a l'instauration d'un meilleur partenariat parents-professionnels. 

Plus exactement, il s'agit de protocoles d'intervention ou des pratiques courantes sur 
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lesquels les parents et les intervenants ont mis davantage 1'accent. Nous avons regroupe 

ces marqueurs en deux sous-categories : 1) ceux qui se rapportent au moment de 

l'accueil des parents au centre de readaptation et 2) ceux qui se rapportent au moment 

des therapies de 1'enfant. 

4.2.3.1 L'accueil 

• Proceder a 1'evaluation initiale : evaluer le degre d'acceptation et d'adaptation 
des parents 

Pour les intervenants, des le moment de l'accueil des parents, il importe de creer des 

conditions permettant a 1'IRDPQ d'etre a une echelle plus humaine : 

Moije vois, au moment de 1'evaluation justement, qu'on essaie de rendre gaplus 
humain, puis que deja le travailleur social s 'implique, I 'accueil, on essaie de ne 
pas non plus trimbaler les parents partout dans le centre. Qa va tout se passer 
dans la meme piece, un milieu plus humain, plus chaleureux le plus possible. (I) 

Cela est done en partie le role de la travailleuse sociale de s'assurer d'etablir de bonnes 

conditions d'accueil dans le but de favoriser le plus rapidement possible un bon contact 

avec eux. Ceci s'effectue a partir d'une evaluation initiale qui sert a identifier et a 

clarifier leurs attentes, leurs besoins particuliers tant pour l'enfant que pour eux-memes. 

C'est a ce moment que les parents recoivent des informations qui concernent soit le 

processus de readaptation, la deficience de l'enfant ou les ressources et les services dont 

ils peuvent beneficier tant a l'interieur qu'a l'exterieur de 1'IRDPQ. En presentant 

clairement les conditions du processus de readaptation aux parents, l'intervenante 

acquiert en meme temps une meilleure idee de leur capacite d'implication qu'ils peuvent 

fournir: «Au depart de la prise en charge, [il importe] d'analyser reellement les 

conditions d'intervention, autant les notres, que les leurs. Eux, [le fait qu'ils] ne 
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peuvent jamais venir ou venir une fois par mois [...] ga va changer tout a fait le 

programme d 'intervention. » 

Ce temps pris avec les parents est une condition pouvant aider les intervenants a etre 

reellement a l'ecoute de leurs attentes et besoins, mais aussi a elaborer des objectifs et 

des moyens d'interventions qui respectent leur capacite et leur disponibilite. Cette 

evaluation initiale effectuee par la travailleuse sociale permet aussi d'evaluer le degre 

d'acceptation et d'adaptation des parents a cette realite d'avoir un enfant atteint d'une 

deficience. Un soutien psychologique devrait leur etre offert selon ou ils se situent dans 

ce processus. Sans ce soutien, des intervenants ont exprime leur reserve quant au fait de 

reussir la creation d'un bon lien de partenariat avec les parents : «Ilfaut etre attentif au 

processus d'adaptation de lafamille et des parents. Puis, dependamment ou ils vont se 

situer par rapport d ga, ga va etre facilitant ou difficile. » (I) 

Plusieurs commentaires de parents rejoignent le point de vue des intervenants quant a 

Timportance de prendre le temps d'evaluer leur etat emotionnel et psychologique lors du 

processus d'accueil. Certains disent ne pas avoir eu le soutien necessaire pour etre 

capable de bien s'adapter a cette realite. Selon eux, la readaptation devient alors trop 

rapidement centree sur les besoins de leur enfant et le parent se sent alors vite « depasse, 

impuissant, totalement en desequilibre. » (P) Ainsi, avant de devenir des partenaires, les 

parents croient eux aussi qu'il importe qu'on leur accorde du temps et un 

accompagnement pour « digerer emotionnellement» (P) la difficile realite d'avoir un 

enfant atteint d'une deficience. 
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• Accueillir le parent en attente de services pour 1'enfant 

Les intervenants comme les parents ont declare a plusieurs reprises qu'une trop longue 

attente pour des services en readaptation, par exemple en orthophonie, en ergotherapie 

ou en physiotherapie, constitue un obstacle a l'etablissement d'un lien de collaboration 

entre eux. Pour les intervenants, la liste d'attente, chez les parents, ne fait qu'accroitre 

leur detresse et le choc psychologique deja existant depuis le diagnostic, les rendant 

ainsi moins disposes a jouer un role d'expert dans le processus de readaptation. 

Cependant, ce sont les parents qui ont formule le plus clairement une solution pouvant 

attenuer les effets nefastes de ce probleme : il s'agit qu'on les accueille au centre de 

readaptation pendant qu'ils sont en attente de services pour ce dernier. Pour les parents, 

cette norme rejoint le marqueur du partenariat parents-professionnels que nous avons 

decrit dans la rubrique des modalites d'intervention : les groupes de rencontre entre 

parents. Quelques-uns disent avoir apprecie ces moments ou, en presence d'une 

intervenante du centre de readaptation, differents themes relies a la deficience de leur 

enfant sont abordes. Voici ce qu'un parent a exprime comme recommandation: 

« Pendant ces temps d'attente, Us devraientpeut-etreplus nous habiliter afaire quelque 

chose, parce que trois mois, quand tu es en attente, c 'est long [...] Puis je pense que ca 

pourrait etre aussifait dans d'autres domaines, dans les moments d'attente. » (P) 

Cela donnerait 1'occasion aux parents de mieux comprendre les enjeux et les conditions 

entourant le programme de readaptation, ainsi que les services et les ressources rattaches 

a ce dernier. Mais il s'agit aussi d'un moment pour accueillir leur detresse et leur 

tristesse, ce qui les aide a amorcer leur «processus de deuil de Venfant parfait.v> (P) 

Pour des parents, cette procedure leur donne le sentiment que le centre de readaptation 
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se sent concerne par la dimension dramatique et psychologique de leur realite. lis 

ajoutent que cette sensibilite de la part de Petablissement peut faire en sorte qu'ils 

s'engagent plus rapidement et plus activement des que les services de therapies debutent. 

L'importance d'une personne-ressource a aussi ete evoquee a travers ce besoin 

d'accueillir les parents qui sont en attente de services pour leur enfant. Certains parents 

croient que cette intervenante a qui Ton attribuerait cette fonction pourrait utiliser ce 

moment pour leur indiquer « comment utiliser les services, c 'est quoi la place du parent 

dans la machine, dans le systeme [...] comment prendre notre place pour avoir des 

services. » (P) 

A la lumiere de ce qui vient d'etre decrit, nous pouvons voir l'importance du role de la 

travailleuse sociale dans la mise en pratique de ce marqueur du partenariat parents-

professionnels. Premierement, par l'entremise de 1'evaluation initiale, ce serait cette 

professionnelle qui aurait la responsabilite d'accueillir les parents et de veiller a mettre 

en place tous les moyens permettant la creation d'un bon lien entre eux et le centre de 

readaptation. Deuxiemement, en compagnie d'une autre professionnelle, c'est aussi elle 

qui serait mandatee pour organiser et animer des groupes de parents. Enfin, comme 

nous l'avons specifie plus haut, il semble, tant aux yeux des intervenants qu'a ceux des 

parents, que c'est la travailleuse sociale qui serait la mieux placee pour assumer le role 

de personne-ressource au sein de l'etablissement. 
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4.2.3.2 Durant les therapies 

• Contacter les parents apres l'annonce d'un diagnostic 

Au cours du processus de readaptation, il arrive que les parents recoivent de nouveaux 

diagnostics pour l'enfant les amenant a s'adapter a d'autres epreuves. C'est pourquoi 

certains ont mentionne qu'ils attendaient du centre de readaptation qu'on leur offre une 

forme de soutien des qu'ils traversent ces moments parfois tres eprouvants. D'autres 

parents s'attendent a un simple coup de telephone pour verifier aupres d'eux « si tout va 

bien, pour donner des nouvelles, pour demander comment 9a s'est passe ». Selon eux, 

les intervenants sont censes etre au courant lorsque l'enfant recoit de nouvelles 

evaluations depuis un centre hospitalier, par exemple en neurologie. Certains parents 

desirent par ailleurs un suivi telephonique systematique par la travailleuse sociale durant 

la periode de readaptation intensive : « Notre travailleuse sociale, nous autres, appelait 

aux deux mois. » Ce suivi servirait a la fois de soutien psychologique complementaire 

aux groupes de parents. Dans la meme occasion, ce suivi pourrait aussi servir a 

s'informer sur le deroulement a domicile des techniques d'exercice que les therapeutes 

ont pu demander aux parents de faire aupres de leur enfant. Sur ce point, des parents ont 

eu le sentiment d'avoir ete un peu laisses a eux-memes : 

Je n 'ai pas de suivi sur ce que j 'ai fait. Done, ce qu 'on m 'envoie, le gros 
formulaire avec les activites, je me dis que probablement j 'ai ete capable de les 
faire. En tout cas, j 'aifait de mon mieux, maisje n 'aipas d'evaluation. [Alors], 
jepeux dire avoir trouve ga unpeu difficile. (P) 

Par ailleurs, bien que des parents disent qu'ils ne sont pas contre l'idee de superviser les 

exercices de l'enfant a domicile, cela ne doit pas etre impose pour autant et vu comme 

un moyen de palier le manque de disponibilite des therapeutes : 
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Saufqueje ne voudrais pas que ca soit au detriment des therapeutes. Qapeut-
etre en supplement, si les parents le demandent ou s'ils sont d'accord pour en 
faire, mais moi je trouve que les professionnels sont irremplagables [...] Mais 
s 'il y a des parents qui veulent faire des exercices a la maison, c 'est bien tant 
mieux, mais moi, je ne serais pas pour I 'idee que ga soit force non plus, s 'il y a 
des parents qui n 'ontpas le temps ou qui n 'ontpas le gout de le faire. (P) 

Dans cette affirmation, nous retrouvons la notion de complementarite des expertises a 

l'interieur d'une relation de partenariat pouvant etre vecue entre les parents et les 

professionnels. Le souhait des parents n'est done pas d'etre vus comme des intervenants 

au meme titre que les professionnels du centre de readaptation. Enfin, nous y voyons 

aussi une certaine crainte que le partenariat soit un moyen deguise pour combler un 

manque de ressources humaines. 

• Rencontrer le parent avant et apres un plan d'intervention (PI) ou un plan de 
services individualise (PSI) 

Pour les intervenants, les rencontres d'equipe interdisciplinaire en vue de batir un plan 

d'intervention constituent un moment-cle pour construire un bon lien de partenariat avec 

les parents. Par contre, certains reconnaissent que ce contexte peut etre intimidant pour 

ces derniers et ainsi avoir pour effet d'inhiber leur desir d'exprimer leurs demandes, 

leurs besoins, leurs questionnements ou leur avis sur 1'ensemble du processus 

d'intervention. Des intervenants ont propose qu'une intervenante ait la responsabilite de 

rencontrer ou de communiquer avec les parents avant et apres le plan d'intervention. II 

pourrait s'agir de celle qui serait identifiee comme la personne-ressource du centre de 

readaptation. Cette procedure permettrait a cette intervenante de revoir avec les parents 

tous les sujets qu'ils aimeraient aborder avec l'equipe et de faire un retour avec eux sur 

leur appreciation quant au deroulement de la rencontre. 



164 

Des parents ont aussi confie ne pas etre tout a fait a l'aise en presence de toute l'equipe 

d'intervenants lors des rencontres du plan d'intervention : «Au [plan d 'intervention], si 

tu n 'es pas prepare, c 'est un peu.... je dirais menagant a quelque part. Tu ne sais pas ce 

qui va arriver. II y a un paquet de specialistes avec leur autorite et puis moij'avais de 

la misere avec ga. » (P) Dans cette declaration, nous comprenons qu'un parent puisse 

sentir le besoin d'avoir un moment de preparation en presence d'une intervenante avant 

les rencontres autour du plan d'intervention, entre autres pour se faire valider dans les 

demandes qu'il veut adresser a un ou des intervenants. De plus, certains parents n'osent 

pas toujours exprimer leur disaccord devant les intervenants et quittent done la 

rencontre avec plusieurs insatisfactions, comme dans cet exemple : « Je n 'ai meme pas 

I 'impression qu 'Us parlent de fnom de I 'enfant]. Je ne sais pas si c 'est parce qu 'Us ne 

connaissent pas leur dossier, je ne le sais pas. » (P) A partir du discours de quelques 

parents, nous sentons que ce sont ces disaccords et ces incomprehensions qui causent en 

partie leur desinteret a participer aux rencontres pour 1'elaboration ou le suivi du plan 

d'intervention. Aussitot apres ces rencontres, une rencontre avec la personne-ressource 

pourrait favoriser la mise a jour de ce type d'ecart perceptuel entre les parents et les 

professionnels, par exemple, en rapport a revolution de l'enfant a travers son processus 

de readaptation. 

La travailleuse sociale jouerait un role significatif dans la mise en pratique de ce 

marqueur. A quelques reprises, des parents ont identifie que cette professionnelle 

representait une sorte d'interface entre eux et les therapeutes afin de se rassurer dans leur 

approche aupres de leur enfant: « Est-ce que Von fait la bonne chose ? Est-ce qu 'on va 

au bon rythme ? » (P) D' autres se sont diriges vers elle pour manifester leur disaccord 
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quant a certaines orientations cliniques percues comme non prioritaires, inadequates ou 

mal adaptees au potentiel reel de leur enfant. Ces moments lew permettraient 

d'apprivoiser leur statut d'expert de l'enfant et ainsi mieux l'assumer devant les autres 

intervenants. 

• Impliquer les parents dans l'elaboration et le suivi du plan d'intervention 

Les intervenants qui ont defini certaines normes reliees au deroulement du plan 

d'intervention sont les mieux places pour favoriser l'etablissement d'un partenariat avec 

les parents. Comme nous l'avons deja mentionne, le plan d'intervention constitue pour 

bien des intervenants le meilleur temps pour etre a l'ecoute des parents : « On les oblige 

a prendre un temps d'arret et d'essayer de reflechir avec nous, puis peut-etre qu 'il va y 

avoir beaucoup de non-dit encore, mais au moins on leur donne la chance de s 'exprimer 

plus facilement. » (I) Parmi ces normes, nous retrouvons celle qui donne aux parents le 

premier droit de parole au debut de la rencontre, par exemple en leur demandant quelles 

sont leurs attentes vis-a-vis de celle-ci. Par la suite, des que tous les intervenants ont 

exprime leurs observations sur revolution de l'enfant dans son processus de 

readaptation, il s'agirait de demander aux parents ce qu'ils en pensent. Cela devrait 

conduire a l'elaboration d'objectifs et de moyens pour les atteindre. Cette etape devrait 

non seulement se faire en presence des parents, mais aussi en suscitant leur participation 

et en verifiant aupres d'eux si l'orientation du plan d'intervention correspond a ce qui 

semble etre prioritaire a leurs yeux. Nous pouvons constater que ces normes qui 

structurent le deroulement de l'elaboration ou le suivi du plan d'intervention peuvent 

aider les intervenants a eviter les pieges de la standardisation, ce qui assure un plus 

grand respect du rythme et des capacites des parents dans leur participation au 



166 

programme de readaptation de leur enfant. Mais elles envoient aussi un autre message 

de la part des professionnels, soit la reconnaissance que les parents ont des competences 

et des ressources pouvant influencer favorablement leur avis clinique. 

• Prevoir un plan de services individualise (PSI) au debut et a la fin de l'annee 

scolaire 

Plus haut, nous avons vu combien la collaboration entre le centre de readaptation et 

l'ecole est importante aux yeux des parents. Ces derniers percoivent aussi la presence 

episodique des intervenants du centre de readaptation dans le milieu scolaire comme un 

moyen pouvant favoriser la concretisation d'un meilleur lien de partenariat avec les 

professionnels. Les parents sont les seuls a avoir affirme qu'il serait necessaire de 

prevoir une rencontre en presence des intervenants de l'ecole et ceux du centre de 

readaptation tant au debut qu'a la fin de l'annee scolaire afin de discuter des progres et 

de 1'integration de 1'enfant dans son milieu de vie. Selon eux, ceci permet une 

continuite d'approche entre les intervenants provenant de ces deux milieux. Les parents 

croient aussi que cette procedure est toujours a renouveler etant donne que l'enfant 

change d'enseignant d'annee en annee et qu'ils ne sont pas tous receptifs aux besoins 

particuliers de leur enfant: « Une annee, le professeur est ouvert et l'annee d'apres il 

peut etreferme. Alors, c'est un recommencement chaque annee. » (P) En juin, lors de la 

planification des services prevus pour l'annee scolaire suivante, les parents souhaitent 

aussi la presence des intervenants du centre de readaptation simplement pour garder un 

lien, car 1'entree dans le milieu scolaire peut coi'ncider avec une baisse ou la cessation 

des therapies : « Je suis en controle de la situation, puis je sais de quoij'ai besoin, mais 

il reste que moije les implique toujours, parce que je ne veux pas perdre le contact. » 
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(P) Nous avons percu que certains parents se sont sentis quelque peu abandonnes par le 

centre de readaptation des que 1'enfant faisant son entree a l'ecole. Des lors, le fait de 

prevoir un plan de services individualise, tant au debut et qu'a la fin de l'annee scolaire, 

devient un moyen d'offrir un suivi regulier aux parents et ainsi permet aux intervenants 

de leur demontrer la continuite de leur soutien et de leur engagement. Enfin, nous avons 

senti que cette procedure donne aux parents l'impression d'etre soutenus, ce qui peut les 

encourager a devenir des acteurs significatifs dans 1'integration sociale de leur enfant: 

« Au mois dejuin, on fait le bilan de l'annee, on evalue les besoins de l'annee suivante, 

puis on fait toutes les commandes. » (P) 

4.2.4 Le resume de l'analyse des marqueurs de la dimension structurelle 

Nous venons de presenter la dimension structurelle, ses grands themes (l'organisation du 

travail et des services, les modalites d'intervention et les normes) et ses marqueurs qui 

favorisent la creation d'une meilleure relation de partenariat entre les parents et les 

professionnels d'un centre de readaptation. A quelques reprises, nous avons mis en 

lumiere le lien d'interdependance entre quelques-uns de ces marqueurs et d'autres 

appartenant a la dimension interpersonnelle. Ainsi, une bonne structure d'equipe 

interdisciplinaire favorise plus de coherence et de coordination dans Finformation 

transmise aux parents. Ces rencontres interdisciplinaires aident aussi les intervenants a 

mieux definir avec ces derniers les priorites d'intervention a l'interieur du programme de 

readaptation. II devient alors plus facile d'adapter celui-ci au rythme, aux capacites et 

aux disponibilites des parents. Cependant, ce travail d'equipe en synergie ne se construit 

pas de maniere spontanee et qu'a partir de la bonne volonte des intervenants; il exige 



168 

aussi que les equipes de readaptation aient une certaine stabilite : un trop grand 

roulement du personnel fait obstacle a la capacite d'etablir un bon lien de confiance avec 

les parents, ce qui a un effet nefaste sur leur motivation a participer au processus de 

readaptation de leur enfant. Cette confiance entraine une plus grande reconnaissance des 

specificites de chaque professionnel et consequemment une plus grande delegation des 

responsabilites. Pour les intervenants, ce meilleur partage de taches leur permet une 

economie de temps et leur donne ainsi davantage de disponibilite pour les parents. 

Pour les parents, 1'integration de leur enfant dans le milieu scolaire est un moment cle 

dans leur rapport de partenariat avec les professionnels du centre de readaptation. 

Plusieurs ont partage le sentiment d'avoir ete abandonnes par ces derniers lors de cette 

etape cruciale. De plus, certains ressentent que l'ecole n'est pas toujours collaboratrice 

et sensible a l'egard des besoins specifiques d'un enfant atteint d'une deficience, surtout 

lorsqu'il s'agit d'une deficience difficilement perceptible. Des parents ont aussi souvent 

observe une forme de rupture dans la continuite d'approches entre les intervenants de 

1'IRDPQ et ceux de l'ecole. A la lumiere de ces difficultes, ils croient que l'objectif 

d'integrer l'enfant dans ce milieu serait plus facilement atteignable par la presence d'un 

autre dispositif de continuite dans les services provenant du centre de readaptation, soit 

un intervenant qui incarnerait le role d'agent de liaison. 

Un des meilleurs moyens pour que les intervenants puissent prendre en consideration 

l'expertise des parents, c'est-a-dire tout ce qui se rapporte a differents besoins ou 

differentes difficultes vecues par l'enfant dans son quotidien, serait qu'ils aillent plus 

souvent faire des interventions a domicile. Cette possibilite de rencontres en dehors du 
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centre de readaptation favoriserait alors l'etablissement d'un rapport plus egalitaire entre 

eux. Ces interventions en dehors du contexte clinique feraient aussi paraitre les 

intervenants plus engages aux yeux des parents, mais aussi plus competents. De fait, ces 

rencontres a domicile leur permettraient de mieux percevoir les ecarts entre les 

performances de 1'enfant durant les therapies et celles qui se deroulent a la maison ou 

dans un autre milieu de vie. L'augmentation de l'offre de groupes de soutien pour les 

parents serait aussi une autre modalite d'intervention qui viendrait soutenir la mise en 

pratique d'autres marqueurs rattaches a la dimension interpersonnelle du partenariat. 

Par exemple, des parents croient que ces moments leur ont permis de recevoir beaucoup 

d'information sur la deficience physique de leur enfant et sur les services pouvant etre 

mis a leur disposition. Cela leur sert aussi de soutien psychologique par la possibilite de 

rencontrer d'autres parents vivant la meme situation qu'eux. Ce soutien a un effet 

d'empowerment, ce qui les rend ainsi plus engages dans le processus de readaptation de 

leur enfant. 

Finalement, un des marqueurs qui semble faire l'unanimite est la presence d'une 

intervenante qui jouerait le role d'une personne-ressource aupres des parents. II s'agirait 

d'un dispositif qui permettrait justement de favoriser le plus rapidement possible un 

rapport parents-intervenants base sur la confiance. Cette intervenante aurait une 

fonction d'interface entre ces deux acteurs engages dans le programme de readaptation 

de l'enfant. Elle permettrait de repondre aux besoins des parents d'etre orientes vers les 

services et les ressources auxquels ils auraient droit. Etant donne que les therapeutes 

consacrent davantage leur temps d'expertise aupres de l'enfant, c'est la personne-

ressource qui aurait la responsabilite de contacter les parents pour leur dormer des details 
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sur le deroulement des therapies. Elle serait aussi presentee aux parents comme 

l'intervenante qui peut les ecouter en cas de malentendus ou de difficultes se rapportant 

a 1'ensemble des services offerts par le centre de readaptation. II semble que la 

travailleuse sociale pourrait avoir un role significatif dans la concretisation d'un 

veritable partenariat parents-professionnels dans le champ de la readaptation. Etant 

donne qu'elle serait responsable d'accueillir les parents a leur arrivee a 1'IRDPQ, c'est 

elle qui serait la mieux placee pour jouer le role de personne-ressource. A plusieurs 

reprises, nous avons constate que certaines interventions de la travailleuse sociale 

pouvaient aussi favoriser un meilleur dialogue entre les therapeutes et les parents, soit en 

accompagnant les parents a avoir une meilleure comprehension des enjeux autour de 

certaines approches cliniques et en les aidant a clarifier leurs demandes ou leurs besoins 

aux autres professionnels. La travailleuse sociale accompagnerait aussi des intervenants 

au moment d'annoncer aux parents un diagnostic et c'est a elle que reviendrait la tache 

d'organiser et d'animer des groupes de parents. Cependant, il lui serait difficile de bien 

s'acquitter de ces differentes taches, meme si elle est reconnue comme celle qui travaille 

le plus en proximite avec la famille et les proches. Dans les faits, la travailleuse sociale 

aurait cette perception de ne pouvoir s'occuper que des urgences et des gros conflits 

intrafamiliaux ou entre les parents et un intervenant. De plus, la travailleuse sociale ne 

serait pas a l'abri du roulement de personnel. Cette realite rendrait done caduque la 

pertinence de lui attribuer le role de personne-ressource. 



5 CONTRIBUTION A L'ETABLISSEMENT DE LIGNES MAITRESSES 

POUR SOUTENIR LE PARTENARIAT PARENTS-PROFESSIONNELS 

AUTOUR D'ENFANTS EN READAPTATION 

Notre recherche a permis d'identifier et de caracteriser des marqueurs pouvant guider les 

professionnels de la readaptation physique a construire une relation de partenariat avec 

les parents. Pour ce faire, les grands themes du partenariat de la grille de Blue-Banning 

et coll. (2004) nous ont aides a l'atteinte de cet objectif. Comme il a ete mentionne dans 

notre problematique, nos resultats de recherche demontrent qu'il y a une certaine 

Constance avec les themes de la dimension interpersonnelle du partenariat (la qualite de 

la communication, l'engagement, le respect, la confiance, etc.). Etant donne que notre 

demarche analytique etait en partie inductive, nous avons fait ressortir a partir de nos 

donnees des marqueurs qui se presentent comme les plus significatifs pour les 

participants aux groupes de discussion. Ainsi, meme si nous retrouvons quelques 

similitudes avec les resultats de Blue-Banning et coll., nous avons pu modeliser une 

grille de marqueurs de la dimension interpersonnelle qui colle davantage a notre terrain 

d'etude. Ceci n'est aucunement une invitation a ecarter la grille presentee par ce groupe 

de chercheurs. Au contraire, comme ce fut le cas pour notre recherche, nous croyons 

qu'elle peut servir de guide pour les praticiens et les gestionnaires qui veulent reflechir 

sur le theme de partenariat clinique avec les parents. Mais nous pensons que la grille de 

Blue-Banning et coll. reste incomplete, car elle n'aborde aucunement les marqueurs qui 

se rapportent a la dimension structurelle. Nos resultats de recherche semblent aussi 

demontrer que le partenariat parents-professionnels ne peut pas devenir une realite qu'a 

partir des attitudes et des comportements des intervenants. 
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Parmi nos autres objectifs de recherche, nous voulions aussi 1) contribuer a rendre plus 

operatoire le partenariat parents-professionnels dans le secteur de la readaptation 

physique destinee a la clientele des enfants et des adolescents et 2) proposer des lignes 

maitresses pour le soutien ou 1'implantation de pratiques de partenariat. A la lumiere 

des marqueurs que nous retrouvons dans les dimensions interpersonnelle et structurelle, 

nous pensons que le partenariat ne peut exister sans que les etablissements de 

readaptation physique et les professionnels qui y travaillent accordent davantage de 

temps et d'espace d'intervention aux parents. Nos resultats d'analyse nous ont 

justement conduit vers quelques pistes de reflexion qui se veulent justement des lignes 

maitresses pouvant favoriser la creation d'un authentique partenariat parents-

professionnels a l'interieur des programmes de readaptation destines a la clientele des 

enfants et adolescents atteints d'une deficience physique. 

5.1 Accorder davantage de temps et d'espace aux parents 

Dans la premiere partie de notre analyse, le manque de temps d'intervention aupres des 

parents nous est apparu comme un obstacle majeur. C'est ce qui affecterait entre autres 

la qualite de communication et le degre d'engagement des intervenants, deux grands 

themes qui englobent une serie de marqueurs qui contribueraient a une meilleure relation 

de partenariat. A plusieurs reprises, des parents ont mis 1'accent sur le manque de 

disponibilite des intervenants a leur endroit. Cependant, certains vont jusqu'a affirmer 

que ce temps qu'on leur accorderait serait du temps de traitements qu'on retirerait a leur 

enfant. C'est aussi la perception des intervenants lorsqu'ils affirment qu'ils se disent 

confrontes au dilemme que pose la liste d'attente, soit qu'ils choisissent de repondre a 
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tous les besoins specifiques des parents et de 1'enfant ou de respecter le principe d'equite 

a l'acces aux services de readaptation. 

D'autres ont exprime avoir manque de soutien a leur arrivee au centre de readaptation, 

tant sur le plan psychologique que sur celui de l'offre des services et des ressources 

pouvant leur etre disponibles. Cette lacune a fait en sorte que bien des parents ne se sont 

pas sentis aptes a jouer leur role de premier intervenant ou d''expert de leur enfant 

lorsque le processus de readaptation etait en cours. Exprime autrement, il serait difficile 

de faire d'eux de veritables partenaires dans ces circonstances. Ce constat nous fait voir 

la necessite d'offrir, soit en centre hospitalier ou en CLSC, un service de soutien aux 

parents des qu'ils recoivent le premier diagnostic annoncant que leur enfant est atteint 

d'une deficience physique. Nous savons maintenant que cette annonce peut causer 

plusieurs bouleversements au sein du systeme familial et conjugal et forcer ainsi les 

parents a s'engager dans un processus d'acceptation et d'adaptation devant cette 

situation. Comme le souligne Pelchat et coll. (2005), le soutien social peut etre une 

ressource adaptative importante pour eux. Par rapport a ce besoin, nous pensons que le 

processus d'accueil au centre de readaptation est une etape determinante. Les parents 

ont souvent evoque le besoin d'etre informes des leur arrivee et orientes par rapport a ce 

qui les attend dans les semaines, les mois et les annees a venir. Pour ce faire, nous 

croyons qu'il serait necessaire de mettre a leur disposition une personne-ressource qui 

serait a l'emploi du centre de readaptation. II s'agirait de la meme intervenante qui 

aurait la responsabilite de proceder a revaluation initiale et justement d'orienter les 

parents vers des services en psychologie ou vers un groupe de soutien qui serait offert a 

partir du programme de readaptation. Malgre la realite d'un haut taux de roulement du 
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personnel, il semble qu'il serait important que cette intervenante designee a ce poste ait 

un statut d'emploi le plus stable possible. Nous croyons que ce dispositif pourrait aussi 

contribuer a l'etablissement d'un meilleur lien de confiance entre les parents et l'equipe 

d'intervenants, lequel constitue un marqueur du partenariat que nous retrouvons dans la 

dimension interpersonnelle. La personne-ressource pourrait aussi avoir le role 

d'accueillir les parents qui sont en attente de services de readaptation pour leur enfant. 

Plusieurs parents auraient fortement apprecie le fait d'avoir participe a des soirees 

rencontres en presence d'autres parents vivant la meme situation qu'eux. Celles-ci 

representeraient aussi pour eux un soutien social et seraient 1'occasion de leur donner de 

1'information sur differents sujets entourant la deficience physique, done touchant la 

dimension clinique de la readaptation. Ce service pourrait faire en sorte que des parents 

se sentiraient plus aptes a exprimer leurs attentes et leurs besoins devant l'equipe 

d'intervenants des que le processus de readaptation debuterait. Ces rencontres 

pourraient aussi etre une opportunite d'aborder certains sujets avec les parents, tels que 

la realite de vivre avec le « deuil de 1'enfant parfait ». Nous croyons, comme Pelchat et 

coll. (2005) que ce soutien social entre parents ait l'effet d'attenuer leur stress et agirait 

comme un facteur de protection qui favoriserait leur adaptation a leur situation de vie 

avec l'enfant. II semble qu'il leur permettrait aussi de developper une plus grande 

appreciation de leurs propres competences et ressources, ce qui les predisposerait a 

devenir de meilleurs partenaires dans le processus de readaptation physique (Pelchat et 

coll., 2005). 
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Les rencontres interdisciplinaires, a travers l'objectif d'elaborer un plan d'intervention 

ou d'en faire le suivi, se veulent pour les intervenants le principal temps d'arret pour se 

mettre entierement a l'ecoute des parents, notamment en les encourageant a exprimer 

leurs besoins et leurs attentes. A cet effet, certains commentaires d'intervenants et de 

parents expriment des reserves quant au veritable potentiel de ces rencontres. Des 

intervenants remarqueraient 1'existence de deux types de parents : ceux qui arrivent au 

plan d'intervention avec une liste d'attentes et de besoins difficiles a combler et ceux qui 

n'expriment pratiquement rien, qui donnent cette impression de tout vouloir deleguer. 

Du cote des parents, quelques-uns ont exprime qu'ils avaient peur que leurs demandes 

soient percues irrealistes devant les intervenants et ils auraient alors prefere ne rien dire. 

D'autres se sentent completement intimides lorsqu'ils se retrouvent assis devant toute 

une equipe de professionnels. Ces commentaires demontrent a quel point la qualite de la 

communication entre ces derniers et les parents peut etre precaire. Nous imaginons 

aussi combien cette difficulte risque de les eloigner plutot que de les rapprocher dans le 

but de vivre une relation de partenariat satisfaisante. Pour prevenir cela, nous pensons 

qu'il serait judicieux d'etendre le role de la personne-ressource en lui attribuant la 

responsabilite d'animer les rencontres interdisciplinaires. Avant et apres celles-ci, cette 

intervenante pourrait entrer en contact avec les parents. Elle pourrait alors les aider a 

determiner les sujets qu'ils aimeraient discuter avec les autres intervenants et faire avec 

eux un retour sur la rencontre. Nous croyons que ce dispositif pourrait prevenir bien des 

incomprehensions autant du cote des parents que des professionnels du centre de 

readaptation. II constituerait alors un espace de dialogue supplemental entre deux 

univers qui n'arrivent pas toujours a bien se comprendre. De cette maniere, la personne-
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ressource pourrait aussi consolider son lien de confiance avec les parents depuis leur 

accueil. 

Les interventions de groupe et les visites a domicile ont ete presentees comme deux 

modalites d'intervention qui favoriseraient la relation de partenariat avec les parents. 

Celles-ci viendraient aussi soutenir d'autres marqueurs qui se rapportent a la dimension 

interpersonnelle. Par exemple, les interventions de groupe seraient un moment ou les 

parents recevraient beaucoup d'information sur les ressources et les services a 1'interne 

comme a l'externe du centre de readaptation. Les visites a domicile permettraient aux 

intervenants d'avoir une lecture clinique qui part de ce que 1'enfant fait dans son 

quotidien. De plus, certains pensent que le fait de rencontrer les parents chez eux 

favoriserait l'etablissement d'un rapport plus egalitaire et la reconnaissance qu'ils ont 

une expertise complementaire a la leur. Toutefois, en sachant qu'une visite a domicile 

peut prendre tout un apres-midi, des intervenants pensent que leur trop grande charge de 

travail et la liste d'attente constituent des obstacles a la mise en pratique de ces deux 

modalites d'intervention. Notons aussi que certains parents pourraient trouver intrusives 

les visites des intervenants a leur domicile. II faut cependant souligner que d'autres 

intervenants ont un autre point de vue a cet egard. Par exemple, quelques-uns ont plutot 

affirme que les interventions de groupe leur permettraient de reduire le besoin des 

parents en rencontres individuelles. Les visites a domicile permettraient aussi aux 

intervenants de mieux reajuster les differentes approches deployees en contexte clinique, 

ce qui en resulterait a leurs yeux une economie de temps. 
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Nos resultats de recherche nous ont aussi fait voir 1'integration de 1'enfant dans son 

milieu scolaire comme un moment critique dans la relation de partenariat entre les 

parents et les professionnels du centre de readaptation. Plusieurs parents disent avoir eu 

le sentiment d'etre abandonnes par 1'IRDPQ des cet instant. Certains denoncent la 

fermeture de l'ecole a adapter son espace et ses services en fonction des besoins 

specifiques de 1'enfant et le manque de connaissances des enseignantes concernant les 

deficiences physiques et les situations de handicap. D'autres ont eu beaucoup de 

difficulte a faire les demarches d'une demande de subvention pour recevoir du materiel 

scolaire adapte. Mais ce qui leur semble le plus difficile a accepter, c'est la rupture de 

continuity dans l'approche entre les professionnels du centre de readaptation et ceux de 

l'ecole. En revanche, il pourrait y avoir differents dispositifs afin que ce passage de 

l'enfant a l'ecole ne soit pas autant eprouvant pour les parents. D'abord, ceux-ci 

aimeraient etre mieux prepares bien avant que cette etape survienne, par exemple il 

pourrait s'agir du theme d'une des soirees-rencontres prevues en cours de readaptation 

intensive. Les services d'un agent de liaison a l'emploi du centre de readaptation 

pourrait etre aussi un element aidant lors de cette etape. lis aimeraient sentir qu'ils 

peuvent compter en tout temps sur une intervenante lorsque ceux-ci vivent differentes 

difficultes dans leur relation de collaboration avec l'ecole. II pourrait s'agir de 

rencontrer la direction et les autres membres du personnel scolaire en presence des 

parents pour preparer la venue de l'enfant. De plus, cette intervenante pourrait prevoir 

avec les intervenants de l'ecole et les parents un plan de services individualise a chaque 

debut et fin d'annee scolaire. II semble que ce contact soutenu avec le centre de 

readaptation aurait pour effet d'encourager les parents a maintenir, voire a accroitre leur 

interet a etre des acteurs engages dans le processus d'integration sociale de leur enfant. 
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Comme le mentionnent Pelchat et Lefebvre (2003), la relation de partenariat parents-

pro fessionnels peut avoir un effet positif sur l'etablissement d'un continuum de services 

comme perspective pour 1'organisation des services dans le secteur de la readaptation, ce 

qui correspond a l'un des grands principes des orientations minister! elles 2004-2009 

(MSSS, 2003). 

On le voit, les paragraphes precedents tournent autour d'un theme central, soit celui de 

1'implantation d'un dispositif professionnel dedie a la coordination des actions et done a 

la continuite des services. II s'agit en fait d'une sorte de « gestion de cas » dediee a la 

planification, a la diffusion de 1'information et a la continuite relationnelle. Selon nos 

resultats de recherche, ce dispositif interpelle tout particulierement le travail social. 

5.2 Le travail social: le partenariat comme une opportunity d'actualiser son role 

dans le champ de la readaptation physique 

La presentation de nos resultats de recherche nous a aussi fait voir la valeur du travail 

social dans la concretisation d'une relation de partenariat entre les parents et les 

professionals. D'abord, parmi ces derniers, e'est la travailleuse sociale qui est designee 

comme celle qui intervient plus specifiquement aupres des parents et les families, tandis 

que les autres accorderaient majoritairement leur temps aupres de l'enfant. En 

effecruant une premiere evaluation psychosociale, e'est la travailleuse sociale qui serait 

responsable d'accueillir les parents au debut du programme de readaptation. II faut 

cependant souligner que des parents ont declare ne pas avoir ressenti le besoin de 

recevoir ses services au debut du processus de readaptation, car leur attention etait 

beaucoup plus centree sur l'enfant et tout ce qui concerne son developpement physique. 
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Ce sont plutot les therapeutes (physiotherapeute, ergotherapeute, orthophoniste, etc.) qui 

leur seraient significatifs durant cette periode. Certains parents ont meme declare avoir 

ete fermes relativement a l'assistance d'une travailleuse sociale. Par contre, ils avouent 

que ce n'est que plus tard dans le processus de readaptation qu'ils ont compris son 

importance. Nous pensons done que e'est l'offre du soutien d'une travailleuse sociale 

pour leurs problemes personnels qui rebute les parents et non le fait qu'elle joue un role 

de liaison ou de coordination des services aupres de leur enfant.. 

En revanche, les parents ont souvent defini le role de la travailleuse sociale comme celui 

de les orienter vers les ressources et services en temps opportun, et done avant meme le 

debut du travail de readaptation en tant que tel. A plusieurs reprises, nous avons aussi 

percu a partir de leurs propos qu'elle jouait un role d'intermediaire entre l'equipe 

d'intervenants et les parents. Par exemple, une travailleuse sociale pouvait transmettre 

regulierement aux parents un compte rendu de revolution de leur enfant en therapie. 

Des parents se sont aussi diriges vers elle soit pour demander d'ajuster le rythme et 

l'intensite du programme de readaptation en fonction de leurs capacites et leurs 

disponibilites ou pour d'autres demandes, comme celle de les accompagner dans leur 

requete de services qui assureraient l'integration de l'enfant dans son milieu scolaire. 

Des lors, nous pouvons aussitot percevoir tout le potentiel de son influence dans la 

reussite d'un meilleur partenariat avec les parents. Ce contact regulier avec les parents 

constituerait d'abord 1'occasion de demontrer une plus grande ecoute a leur endroit. II 

offre la possibility de developper une meilleure comprehension du role de chaque 

partenaire dans la readaptation de l'enfant. II permet aussi a l'equipe de se reajuster en 
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redefinissant les priorites d'intervention afin d'eviter que les parents deviennent 

surcharges et a risque d'epuisement, ce qui pourrait mettre en peril ce partenariat. 

A la lumiere de ces constats, nous croyons que le developpement du partenariat parents-

professionnels peut constituer une formidable opportunite de reactualiser la pratique du 

travail social dans le secteur de la readaptation destinee a une clientele des enfants et des 

adolescents. En s'appuyant sur nos resultats, il semble que la travailleuse sociale serait 

la professionnelle la mieux placee pour incarner le role de la personne-ressource pour les 

parents. Ceci nous apparait evident a partir du moment qu'on lui attribue la 

responsabilite d'accueillir les parents au centre de readaptation, entre autres pour les 

orienter vers des ressources et des services internes comme externes. Cependant, le 

probleme que nous entrevoyons est dans cette perception que le travail social serve a 

eteindre des feux, c'est-a-dire lorsqu'il y a 1'apparition d'une crise intrafamiliale ou 

lorsqu'il y a apparence de conflit entre les parents et l'equipe d'intervenants. Cela milite 

en faveur de la formulation d'une nouvelle appellation qui enonce la fonction de liaison 

et d'information (gestion de cas, intervenant-pivot, etc.). Cette intervenante serait aussi 

interpellee pour accompagner un professionnel de la readaptation lorsque vient le 

moment de faire l'annonce delicate d'un nouveau diagnostic ou d'un pronostic aux 

parents. Lorsque tout est en apparence harmonieux et tranquille, il semble que la 

travailleuse sociale reste plutot dans 1'ombre par rapport aux professionnels qui ceuvrent 

dans un centre de readaptation. En revanche, l'elargissement du role du travail social en 

lui attribuant le titre de personne-ressource serait fort pertinent pour 1'implantation d'un 

partenariat avec les parents. A notre sens, cela exigerait notamment de la travailleuse 

sociale d'animer de facon systematique les rencontres interdisciplinaires prevues dans le 
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cadre de l'elaboration et le suivi du plan d'intervention. Cette tache d'animation serait 

accompagnee de celle de communiquer et de rencontrer les parents avant et apres ces 

rencontres. Ainsi, ceux-ci seraient encourages a exprimer leurs besoins et leurs attentes 

aux intervenants et surtout leur incomprehension et leur disaccord vis-a-vis de certaines 

orientations cliniques. II s'agirait done d'une opportunity de reflechir sur ce que chacun 

vit, de se questionner, de faire circuler 1'information entre les partenaires engages, de 

faire reconnaitre les competences des parents et d'etre a leur ecoute dans le respect de 

leur experience a l'interieur du processus de readaptation. Nous croyons que ce 

dispositif offre un espace d'expression pour les parents, ce qui semble etre une 

excellente condition pouvant tranquillement leur permettre de rendre plus positive cette 

situation d'avoir un enfant atteint d'une deficience physique (Pelchat et coll., 2005). 

Ceci pourrait alors notamment les aider a devenir plus disposes a jouer leur role de 

premier intervenant et d'expert de l'enfant. 

5.3 Confusion sur le plan conceptuel: collaboration ou partenariat ? 

La presentation du cadre conceptuel de notre problematique a fait etat de cette confusion 

entre les concepts de partenariat et de collaboration, laquelle serait en partie a l'origine 

de cet ecart entre les nombreux discours entourant le partenariat et sa mise en pratique. 

Rappelons que nous nous sommes referes a Bouchard et ses collaborateurs (1996a) pour 

mieux en faire la distinction. Le partenariat consisterait a la participation de chaque 

partenaire a la prise de decision par consensus vis-a-vis des objectifs et des actions a 

entreprendre, tandis que la collaboration evoquerait seulement la participation a la 

realisation d'une tache ou a la prise en charge d'une responsabilite. Au cours de notre 
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travail d'analyse, nous avons aussi remarque dans le discours des intervenants et des 

parents un certain chevauchement entre ces deux termes. Meme si les intervenants 

reconnaissent les parents comme les premiers intervenants de l'enfant, nous avons percu 

que leur discours se voulait davantage une reflexion sur la definition de strategies qui 

ameneraient les parents a avoir une plus grande prise en charge dans le processus de 

readaptation. En face de ces derniers, quelques intervenants ont aussi confie qu'ils 

souhaitent retirer leur manteau d'expert afin de creer avec eux une relation plus 

egalitaire. Or, si la definition du partenariat appelle les professionnels a ne pas abuser de 

leur statut d'expert en ayant une plus grande consideration a l'egard de celui des parents, 

elle n'indique pas pour autant qu'ils doivent l'occulter. Le partenariat exigerait plutot de 

leur part une capacite d'ouverture quant aux avis cliniques que les parents peuvent leur 

emettre. Par exemple, rappelons ce parent qui trouvait preferable de ne pas se presenter 

aux therapies de son enfant, car sa presence affectait negativement la participation de ce 

dernier durant les therapies. 

Quant aux parents, nous avons percu qu'ils souhaitaient qu'on leur reconnaisse une 

expertise. De fait, ils acqueraient des savoirs theoriques et pratiques au fil du processus 

de readaptation. Cette expertise revendiquee serait complementaire a celle des 

intervenants par le fait qu'ils sont les mieux places pour determiner revolution et les 

besoins de leur enfant en dehors du cadre clinique. Cependant, le discours de plusieurs 

parents nous interroge par moments sur le desir veritable d'avoir cette reconnaissance. 

Quelques-uns pensent comme les intervenants et sont tout a fait disposes a recevoir le 

transfert d'expertise des intervenants et jouer le role de therapeute a la maison. Tout 

comme les intervenants, les parents adherent a differents modeles de 
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collaboration/partenariat. Devant ce constat, devons-nous conclure que le partenariat 

parents-professionnels releve d'une utopie ? Les resultats de notre etude nous laissent 

plutot croire que ce decalage si souvent mentionne dans les ecrits entre les intentions et 

la realite, a l'interieur duquel se vit une confusion dans la comprehension du sens 

veritable du partenariat, resulterait principalement du fait que les professionnels et les 

gestionnaires d'un centre de readaptation ne savent pas, de maniere operationnelle, 

comment edifier un veritable rapport de partenariat clinique avec les parents. Un des 

marqueurs que les intervenants ont identifies est la creation de jouraees d'information et 

de sensibilisation sur cette question. A travers l'analyse de nos donnees, nous avons 

appris que la direction avait auparavant demande a des equipes d'intervenants de 

reflechir sur des moyens pouvant etre mis en place pour rendre plus operationnelle le 

travail interdisciplinaire au sein des programmes de readaptation, et selon des 

intervenants, l'objectif aurait ete atteint grace a ce dispositif. Nous croyons que cela 

pourrait avoir le meme effet sur la question du partenariat avec les parents. Par ailleurs, 

ces derniers devraient etre invites a participer a ces jouraees de sensibilisation. Leur 

participation pourrait justement avoir des retombees positives sur cet objectif du centre 

de readaptation de batir un veritable lien de partenariat parents-professionnels. 

Enfin, le ministere de la Sante et des Services sociaux devrait ajouter le partenariat entre 

les families et les professionnels aux grands principes de ses orientations ministerielles 

2004-2009 en deficience physique. Ces orientations definissent entre autres ce qu'il 

reste a faire pour permettre une plus grande participation sociale des personnes ayant 

une deficience physique. La necessite d'apporter le soutien necessaire aux families et 

aux proches des personnes ayant une deficience, avoir une vision globale de la situation 
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de la personne et un continuum de services plus efficace constitue quelques-uns de ces 

grands principes. Dans nos resultats, nous retrouvons ces derniers en tant que marqueurs 

favorisant l'etablissement d'un vrai partenariat parents-professionnels. Ecrit autrement, 

ce projet de partenariat avec les parents peut devenir un dispositif permettant l'atteinte 

des grands objectifs definis par ces orientations du MSSS. Cela serait en meme temps 

une excellente occasion d'exposer clairement les fondements qui permettraient de 

distinguer le partenariat de la collaboration. 



6 CONCLUSION : LE TRAVAIL SOCIAL EN TANT QUE MARQUEUR DU 

PARTENARIATPARENTS-PROFESSIONNELS 

Nous croyons que les resultats de notre recherche ont pu faire la demonstration de 

l'atteinte du but et des objectifs specif!ques que nous nous sommes fixes pour ce 

memoire. Nous avons identifie et reflechi a une serie de marqueurs du partenariat 

parents-professionnels. Notre etude conforte plusieurs marqueurs appartenant a la 

dimension interpersonnelle qui ont ete identifies par Blue-Banning et ses collaborateurs 

(2004). Rappelons cependant que ces deraiers proviennent du secteur socioeducatif et 

non du domaine de la readaptation. La convergence entre nos resultats et ceux de Blue-

Banning et coll. nous fait croire a une certaine transversalite des criteres de reussite pour 

l'etablissement d'une relation de partenariat entre les parents et les professionnels. 

Toutefois, nous avons pu caracteriser les marqueurs paraissant les plus significatifs pour 

les participants a cette etude. Cela nous a permis d'obtenir deux grilles de marqueurs 

qui demontrent 1'aspect bidimensionnel (interpersonnel et structurel) d'une relation de 

partenariat clinique, ce qui pourrait contribuer a rendre ce dernier plus operatoire a 

l'interieur des etablissements de readaptation physique tels que 1'IRDPQ. Nous avons 

pu aussi faire etat de certains elements de convergence et de divergence entre les 

intervenants et les parents au fil de notre analyse. De fait, a quelques reprises, il a ete 

possible de faire etat des nuances dans la maniere dont chacun se representait les 

marqueurs. Les deux grilles sur lesquelles nous appuyons notre analyse precisent aussi 

si ces marqueurs sont autant significatifs pour les intervenants que pour les parents. Par 

exemple, l'importance de prevoir un plan de services individualise au debut et a la fin de 
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l'annee scolaire n'est apparue que dans le discours des parents. Sous la forme de pistes 

de reflexion, nous avons finalement ete en mesure de proposer des lignes maitresses 

pour 1'implantation de veritables pratiques de partenariat. 

Les resultats de notre recherche nous ont aussi permis de faire quelques constats. Dans 

notre recension d'ecrits, nous nous sommes surtout attardes a des etudes qui, pour la 

plupart, avaient traite le sujet du partenariat au regard des attitudes et des comportements 

des professionnels. Or, nos resultats indiquent qu'il est necessaire de l'apprehender 

selon son interdependance avec la dimension structurelle, laquelle refere au contexte 

general de travail. A quelques reprises, il a ete possible de demontrer que des elements 

se rapportant a l'organisation du travail et des services, a des modalites d'intervention et 

a des normes pouvaient favoriser aupres des intervenants l'adoption de nouvelles 

conduites reconnues comme des marqueurs d'un partenariat avec les parents. 

Vouloir edifier un partenariat clinique avec les parents exige aussi que Ton accorde plus 

d'espace et de temps des que le processus de readaptation de leur enfant est en cours. 

Faute de quoi, nous risquons de ne pas pouvoir depasser le stade des bonnes intentions. 

Cela devrait entre autres se traduire par un accompagnement et un soutien 

psychologique plus intensif des qu'ils entrent en contact avec le centre de readaptation, 

et ce meme pendant l'attente initiale des services. Nous imaginons combien les parents 

peuvent etre bouleverses a la suite d'un diagnostic qui leur apprend que leur enfant est 

atteint d'une deficience physique quelconque. Selon nous, un tel partenariat ne peut se 

batir sans que soit prise en compte toute la dimension dramatique entourant cette 

experience. Par exemple, nous pensons qu'un parent ne peut pas devenir un partenaire a 
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plein titre si celui-ci reste pris avec un « deuil non resolu de 1'enfant parfait ». Mais en 

ecoutant certains intervenants, il semble que ce temps et cet espace sont difficiles a leur 

accorder dans un contexte ou il « faut intervenir precocement pour aller chercher le 

maximum». Nous nous retrouvons done devant une tension entre deux logiques 

pourtant legitimes : d'un cote, on preconise une approche de readaptation intensive qui 

garantit un developpement optimal de l'enfant et, d'un autre, on souhaite mettre en place 

les conditions necessaires pour que le programme de readaptation permette aux parents 

de vivre leur processus d'acceptation et d'adaptation, sans quoi il serait plus difficile 

d'obtenir leur collaboration. 

Ce dernier constat nous amene tout droit vers un autre qui nous apparait tres interessant, 

soit l'apport du travail social dans la mise en application d'un authentique partenariat 

parents-professionnels. Celui-ci interpellerait une action professionnelle bivalente, 

laquelle constituerait, selon Couturier et Legault (2002), l'une des caracteristiques 

distinctives de cette discipline par rapport aux autres etant reliees au champ 

sociosanitaire. A la lumiere des marqueurs de la dimension structurelle, nous voyons que 

le partenariat clinique demande non seulement une action aupres des clients et de leur 

milieu de vie, mais aussi «sur les divers systemes auxquels 1'intervention et 

l'intervenante participent» (2002 : 59), soit le caractere bivalent de 1'intervention en 

travail social. Selon nous, ce n'est done pas un hasard si nos resultats de recherche ont 

souvent laisse paraitre le fait que les travailleuses sociales ont un role significatif dans la 

concretisation de certains marqueurs du partenariat appartenant a l'une de ces deux 

dimensions. Cela dit, il semble que nous assistons depuis un certain temps au 

glissement de la discipline en tant que leader du social vers une action plus etroitement 
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arrimee aux imperatifs biomedicaux. Serait-ce un effet en partie lie au developpement 

des pratiques en contexte interdisciplinaire, lequel caracterise fort bien le secteur de la 

readaptation physique ? Serait-ce a l'origine d'un desir camoufle d'appartenir a une 

elite professionnelle a travers cette tendance a favoriser une approche clinique plus 

individuelle et moins a travers une action sociale, laquelle se traduirait par la capacite 

d'assumer la complexite qui definit son objet d'intervention (Couturier et Legault, 

2002) ? Par son tres haut degre de complexite, c'est en ce sens que nous croyons que le 

projet d'etablir de veritables pratiques partenariales avec les parents constitue une 

grande opportunity pour le travail social de defendre sa legitimite dans un champ 

d'intervention majoritairement compose de professionnels issus du paradigme 

biomedical. Le partenariat est a notre sens une action sociale complexe qui privilegie 

l'autodetermination des parents dans la prise en charge et le soutien de leur enfant, ce 

qui ne peut pas faire autrement qu'interpeler les valeurs que defend le travail social. 

6.1 Limites de I'etude et pistes pour de futures recherches 

Nous ne pouvons conclure cette recherche sans evoquer quelques-unes de ses limites 

ainsi que quelques suggestions pour d'eventuelles etudes touchant le theme du 

partenariat parents-professionnels, et ce, plus particulierement dans le secteur de la 

readaptation physique destinee a une clientele d'enfants et d'adolescents. 

D'abord, en raison de notre devis de recherche qualitatif, nos resultats ne peuvent 

pretendre a l'exhaustivite. En raison de sa mission universitaire, nous pouvons aussi 

imaginer que 1'IRDPQ offre des conditions toutes particulieres a 1'implantation de 
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meilleures pratiques de partenariat avec les parents qui ne correspondent pas forcement a 

d'autres etablissements ayant la meme vocation. 

D'un point de vue methodologique, il faut reconnaitre certains inconvenients se 

rapportant aux groupes de discussion comme choix de collecte de donnees. Parmi ceux-

ci, nous avons percu a quelques reprises Finfluence de certaines dynamiques 

intragroupes ayant pu modifier 1'orientation des idees et des points de vue exprimes par 

les parents comme par les intervenants. Certains propos de participants ont eu a notre 

avis un effet d'entrainement vers des sujets versant dans l'anecdote et qui sortaient 

parfois du cadre de la recherche. Une veritable validation de nos resultats exigerait la 

realisation d'entrevues en profondeurs pour recueillir le sens profond et d'observations 

participantes en situation reelle de travail pour documenter les pratiques effectives. 

Nous pouvons aussi constater une certaine limite relative au fait d'avoir choisi la grille 

de Blue-Banning et coll. (2004) comme cadre d'analyse de nos donnees. D'une part, 

nous admettons la possibility que ce choix d'avoir repris les themes de cette grille ait pu 

contribuer d'une certaine maniere a limiter notre demarche inductive et done, a freiner 

l'emergence de nouvelles categories de marqueurs qui seraient plus fideles a notre 

terrain d'etude. Cela expliquerait en partie la similitude de nos resultats avec ceux de 

Blue-Banning et coll. (2004). Pour une prochaine etude, il serait fort interessant de 

reprendre les memes objectifs de notre recherche sans utiliser une grille d'analyse 

preetablie. 
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D'autre part, nous reconnaissons que notre logique de categorisation de marqueurs tant 

interpersonnels que structurels peut etre contestee. Nous retrouvons dans le theme 

« Competences personnelles » des marqueurs qui renvoient plutot a des « Competences 

professionnelles », par exemple, on y retrouve des competences reliees a 1'evaluation 

(ex. : Prendre en compte toutes les dimensions de la vie de l'enfant et de sa famille) et a 

la planification (ex.: Capable d'evaluer les priorites d'intervention). Nous sommes 

aussi conscients que des marqueurs auraient pu etre classes autrement, comme « Ne pas 

avoir a"agenda cache » a ete inclut dans le theme « Communication », lorsque Blue-

Banning et coll. l'ont mis dans « Egalite ». Cela pourrait demontrer de la distance que 

nous avons prise par rapport au cadre theorique choisi pour notre recherche. Toutefois, 

nous reconnaissons que 1'absence de definition claire des themes ait eu une repercussion 

sur notre analyse de donnees. Rappelons que Blue-Banning et ses collaborateurs les ont 

definis uniquement qu'a partir d'une enumeration de marqueurs. II serait alors 

important, dans le cadre d'autres recherches, de definir plus clairement ces themes que 

nous avons retenus. Nous pourrions aussi critiquer le fait que quelques-uns de nos 

marqueurs ne renvoient pas veritablement a la dimension structurelle, au sens qu'ils 

agissent sur la pratique. Ceux-ci pourraient etre plutot vus comme des elements de 

pratique des intervenants et de leurs rapports interpersonnels avec les parents. Dans ce 

sens, il semble apparaitre une troisieme dimension de marqueurs pour l'etablissement 

d'un partenariat parents-professionnels : la dimension professionnelle. Enfin, cette 

difficulte rencontree dans notre travail de classification semble aussi demontrer les liens 

d'interdependance entre ces trois dimensions de marqueurs. 
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Une autre des difficultes reliees a notre recherche ressentie au cours de notre analyse de 

donnees, c'est cette recurrente confusion semantique que les participants font entre le 

concept de partenariat et celui de collaboration. Nous croyons qu'il y aura toujours un 

probleme a mettre en pratique un vrai partenariat parents-professionnels si cet 

embrouillement conceptuel persiste non seulement dans les esprits des intervenants et 

des gestionnaires des centres de readaptation physique, mais aussi dans ceux des 

chercheurs qui traiteront de la question. Ces derniers devraient justement realiser des 

recherches a l'interieur desquelles il serait fait explicitement mention de la distinction 

entre le partenariat et la collaboration. De plus, pour reduire cette confusion 

conceptuelle et pour etre plus fidele a la realite, nous croyons qu'il serait mieux de situer 

actuellement la relation parents-professionnels davantage du cote de la collaboration que 

du partenariat. 

Dans leur etude, rappelons que St-Onge et coll. (2002) ont divise les cinq groupes de 

discussion de parents selon les diverses categories de deficiences physiques (motrice, 

neurologique, de la parole et du langage, auditive et visuelle). Pour d'eventuelles 

recherches complementaires, il serait pertinent d'analyser le meme corpus de donnees ou 

a partir d'un autre pour faire ressortir, le cas echeant, les differences de perception des 

parents selon les types de deficiences. 

Enfin, notre derniere recommandation s'adresse encore a la recherche, mais plus 

particulierement dans le domaine du travail social. Pour des raisons de disponibilite des 

ecrits, notre recension d'ecrits s'est surtout centree sur les ecrits provenant du domaine 

de l'education et des sciences infirmieres. Nous reconnaissons qu'il s'agit d'une limite 
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de notre etude qui nous a empeches de bien faire etat des connaissances sur le theme du 

partenariat en travail social. Par contre, notre recherche a pu rendre explicite le role de 

premier plan des travailleuses sociales pour que ce partenariat avec les parents puisse 

depasser le stade des voeux pieux et ainsi s'inscrire veritablement dans les pratiques 

deployees dans les centres de readaptation physique. Pour cela, il serait pertinent d'aller 

au-dela des discours pour etudier directement les pratiques qui favorisent l'etablissement 

de ce partenariat et qui sont effectuees avant tout par ces professionnelles. Nous 

sommes convaincus que plus de recherche dans le domaine du travail social pour 

approfondir le sujet de la relation de partenariat entre les families et les professionnels 

aiderait notamment les travailleuses sociales a mieux faire valoir leur specificite clinique 

non seulement aux yeux de leur organisation et de leurs collegues, mais aussi de leur 

clientele. 
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I Les questions posees aux intervenants et intervenantes ainsi qu'aux parents 

lors des groupes de discussions 

Question 1 

Question 2 

Question 3 

Question 4 

Les intervenants et les 

intervenantes 

En fonction dc votre experience, que 

pensez-vous des possibilites et des 

limites a la collaboration avec les 

families10 ? 

Quels sont les elements relevant de 

votre contexte de travail (direction, 

equipes, intervenants, structure, etc.) 

qui facilitent ou qui nuisent a la 

collaboration avec les parents? 

En tenant compte des possibilites et 

des limites de votre contexte de 

travail, qu'est-ce qui devrait changer 

et qu'est-ce qui devrait etre 

maintenu pour la collaboration entre 

les intervenants et les parents soit 

efficace et satisfaisante ? 

Avez-vous des suggestions ou des 

recommandations pour ameliorer la 

collaboration avec les parents? 

Les parents 

Comment vous impliquez-vous 

actuellement dans le programme 

de readaptation de votre enfant? 

Quels sont les elements ou les 

situations qui facilitent ou 

compliquent vos rapports avec les 

therapeutes u ? 

Quels types de contacts avez-vous 

avec la -direction (e'est-a-dire les 

chefs d'unite, les chefs de 

programme, le chef de service, la 

direction des services professionnels, 

etc.)? Comment se passent ces 

contacts? 

Avez-vous des suggestions ou des 

recommandations pour ameliorer la 

collaboration avec les intervenants? 

Source : ST-ONGE, M., TETREAULT, S., CARRIERE, M., et V. BEGUET. (2002a). 
La collaboration entre le personnel clinique et les parents de jeunes enfants ayant une 
deficience physique : ce qu'en disent les intervenants et les parents, Rapport de 
recherche, Institut de readaptation en deficience physique de Quebec, : 5 

Les sous-themes indicatifs etaient: Que demandez-vous aux parents? Comment reagissent-ils a vos 
demandes? Qu'est-ce que les parents vous demandent? Comment reagissez-vous a leurs demandes? (St-
Onge et coll., 2002a : 5) 
11 Des sous-questions permettaient de preciser le theme : Comment se passent vos contacts avec les 
therapeutes du centre? Quelles sont vos attentes ou vos demandes particulieres par rapport aux 
therapeutes qui suivent votre enfant ? Comment les therapeutes reagissent-ils a vos demandes ? Qu 'est-ce 
que les therapeutes vous demandent ? Comment reagissez-vous a ces demandes ? (St-Onge et coll., 
2002a: 5) 


