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De nombreuses définitions de
l’approche centrée sur la famille
(’ACF) ont été proposées. Elles

ont toutes comme point commun un
ensemble de croyances, d’attitudes et
de pratiques centrées sur la famille qui
favorisent l’appropriation de cette der-
nière, où les parents sont reconnus
comme partenaires ayant une exper-
tise (Kolobe, Sparling et Daniels, 2000).
Cette approche s’inscrit dans la tran-
sition de paradigme favorisant la par-
ticipation sociale et elle implique une
redéfinition des rôles des parents et
des intervenants. Les professionnels
en réadaptation ne peuvent plus uni-
quement se contenter d’identifier et de
traiter les déficiences et les limitations
fonctionnelles; ils doivent aussi travail-
ler en fonction des ressources et des
priorités de la famille. Cette dernière
devient également un partenaire et un
bénéficiaire des services de réadap-
tation. Le tableau 1 présente les prin-

cipes de l’ACF énoncés par l’Asso-
ciation for the Care of Children’s Health
(ACCH) en 1987. L’implantation de poli-
tiques et des programmes répondant
aux besoins du personnel a été ajouté
en 1992 (Bruce et coll., 2002).

BÉNÉFICES ET OBSTACLES LIÉS

À L'IMPLANTATION D'UNE APPROCHE

CENTRÉE SUR LA FAMILLE

Les interventions à l’intention des
membres de la famille sont associées
à des résultats significatifs sur le plan
du développement moteur et intellec-
tuel de l’enfant, de l’ajustement psy-
chosocial, de la satisfaction des soins
reçus et du fonctionnement familial.
Les parents auraient accès à plus
d’information et participeraient davan-
tage au processus de réadaptation.
Quant aux intervenants, bien que plu-
sieurs adhèrent aux principes, l’appli-
cation de l’ACF comporte plusieurs
obstacles, notamment le manque de
temps et de ressources (King et coll.,
2000). D’autres chercheurs rapportent
que le manque d'expérience des inter-
venants en pédiatrie, les lacunes dans
la formation des professionnels, le
manque de soutien administratif et le
peu de recherche sur les bénéfices de
l'ACF sont des obstacles à son appli-
cation, particulièrement à l’intérieur
d’un modèle biomédical (Bruce et coll.,
2002).

QUI CONNAÎT L’APPROCHE

CENTRÉE SUR LA FAMILLE?

L’idée de collaborer avec les familles
est présente dans les écrits scien-
tifiques depuis 1926, mais la façon de
travailler avec elles a bien évolué. À ce
propos, les travaux de l’Institut Can-
Child ont contribué à développer cette
approche dans le domaine de la réa-
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TABLEAU 1 : ÉLÉMENTS DE L'APPROCHE CENTRÉE SUR LA FAMILLE

(Traduction libre à partir des travaux de l’Association 

for the Care of Children’s Health, 1987)

1. Reconnaître que la famille est la constante dans la vie de l'enfant.

2. Favoriser la collaboration entre les parents et les professionnels sur tous les plans.

3. Reconnaître et rendre hommage à la diversité culturelle, aux forces et à l’individualité
de chaque famille.

4. Partager complètement l’information avec la famille, sur une base régulière et de
manière compréhensive.

5. Encourager les réseaux de soutien et d'entraide entre parents.

6. Comprendre les besoins développementaux des enfants et de leurs familles, ainsi
que leurs besoins en dehors des soins spécialisés.

7. Implanter des programmes qui offrent un soutien émotionnel et financier répondant
aux besoins des familles.

8. S’assurer que l’élaboration des services est flexible, accessible, et qu’elle répond
aux besoins des familles.

Les parents auraient accès 
à plus d’information et participeraient 

davantage au processus de réadaptation.
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daptation à l’enfance (King et coll.,
2000). La majorité des 19 centres de
réadaptation de l’Ontario a formelle-
ment adopté l’ACF. Bien que plusieurs
études québécoises se soient intéres-
sées à la famille et aux principes sous-
jacents à l’ACF tels que la communica-
tion, l’appropriation et la collaboration
(Bouchard et Kalubi, 2003; 1998;
Pelchat et Lefebvre, 2003), l’ACF
demeure peu connue au Québec. La
majorité des centres de réadaptation
en déficience physique du Québec
(CRDPQ) incluent la famille dans leur
énoncé de mission, mais aucun n’a
formellement adhéré à l’ACF.

MÉTHODOLOGIE

La présente publication se base sur
une étude impliquant des parents, des
intervenants et des gestionnaires du
Centre de réadaptation Estrie (CRE) et
du Centre de réadaptation InterVal
(CRI), ainsi que sur une recension des
écrits sur l’ACF. Les objectifs de l’étude
étaient : 1) décrire la perception des
participants concernant les éléments
clés de l’ACF; 2) décrire la perception
des participants relativement à l’utili-
sation de ces éléments dans la pratique
actuelle en réadaptation; 3) examiner
la correspondance entre la perception
des éléments importants et la pratique
actuelle de réadaptation; 4) formuler
des recommandations pour que les
pratiques cliniques soient plus centrées
sur la famille. Au total, 31 personnes,
principalement des femmes, furent
interrogées, dont 10 parents de divers
milieux socio-économiques. La majorité
des familles était biparentale et comp-
tait de 1 à 4 enfants, dont 1 fréquentait
le CRE ou le CRI depuis un certain
temps variant de quelques mois à plus
de 8 ans. Dix-sept intervenants et
4 gestionnaires ont également rempli
le questionnaire. Une traduction fran-
çaise des questions du « Family-Cen-
tered Care Questionnaire – Revised »
publié en 1993 a été réalisée avec
l’accord de l’auteure, Madame Bruce.
La traduction comptait 47 énoncés. Il
s’agit d’un instrument qui mesure la
perception et la pratique des profes-
sionnels de la santé en rapport avec

l’ACF à l’aide d’une échelle de Likert,
1 signifiant que le participant est tout
à fait d’accord avec l’énoncé, et 5
signifiant qu’il est tout à fait en désac-
cord (Bruce et coll., 2002). Le ques-
tionnaire se base sur les principes de
l’ACF énoncés par l’ACCH (1987).
Certaines questions ont été adaptées
au contexte québécois de la réadap-
tation et une question ouverte a été
ajoutée à la fin du questionnaire afin de
demander aux sujets quels étaient,
selon eux, les trois éléments à privilé-
gier dans une ACF.

Résultats

Les différents résultats des question-
naires sont commentés en fonction
des éléments de l’ACF.

La famille : 

au cœur de nos interventions

La famille 
une constante dans la vie de l'enfant
Dans une large proportion, les parti-
cipants considèrent que les éléments
identifiés dans le questionnaire sont
nécessaires à la mise en œuvre de
l’ACF, mais ils estiment que l’applica-
tion de ces concepts pourrait être amé-
liorée. De façon globale, pour chaque
élément, l’ensemble des répondants
rapportent peu d’écart entre ce qui est
important et ce qui est présent. Les
intervenants sont les plus critiques au
regard de l’application de l’ACF dans
la pratique actuelle. Les documents
écrits pourraient, entres autres, indi-
quer plus clairement que la famille est
au cœur de la démarche thérapeu-
tique.

Le respect de l’individualité 
et de la diversité des familles
Les intervenants rapportent que la
confidentialité est importante et qu’il
faudrait éviter davantage les discus-
sions dans les endroits publics. D’ail-
leurs, les parents attachent énormé-
ment d'importance au respect de la
confidentialité, du temps nécessaire
pour établir une relation de confiance
et du style d’apprentissage parental.
Selon eux, ces aspects sont actualisés
de façon satisfaisante. Tout comme les

parents, les intervenants jugent qu’il
est essentiel d'adapter leurs interven-
tions à une diversité de besoins. Cer-
tains intervenants soulignent cepen-
dant qu’il n’y a pas de politique claire
par rapport à l’implication parentale et
que les modalités d’intervention propo-
sées ne conviennent peut-être pas
toujours aux familles, principalement
celles des milieux plus défavorisés.

La compréhension des besoins 
en dehors des soins spécialisés
Certains parents croient que les inter-
venants devraient davantage aider les
familles à demeurer en contact avec
leurs amis. Pourtant, tous les partici-
pants ne sont pas d’accord, bien que
ce soit « bon de l’encourager, pour ne
pas perdre le cap de la vie sociale ».
Par ailleurs, les services pour faciliter
le quotidien des parents (ex. : transport
et garderie) sont également moins
prisés des gestionnaires et des inter-
venants. Or, il s’agit de l’élément dont
l’écart entre l’importance et la pratique
est le plus grand pour les parents.

La collaboration 

et le partage de l'information :

pierres angulaires de l’ACF

La collaboration entre les parents 
et les professionnels
La collaboration au processus de
réadaptation entre les parents et les
intervenants semble essentielle pour
tous. Les parents sont satisfaits de
l’application de ce principe, entres
autres pour déterminer les besoins de
l'enfant, ce qui se fait principalement
lors des plans d’intervention. Toutefois,
ils ne considèrent pas comme essen-
tiel que ce soit la famille qui détermine
les objectifs d’intervention, car ils
estiment que les intervenants sont plus
aptes qu'eux à le faire. Comme le rap-
portent les familles : « C’est la famille
qui connaît le mieux ses besoins, mais
pas les traitements », « Chacun son
métier! ». Les gestionnaires et les inter-
venants croient que les objectifs doi-
vent être déterminés en partenariat
avec la famille et ils désirent avoir du
temps supplémentaire pour discuter
avec les parents.
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Le partage de l'information
Les parents considèrent comme essen-
tiel de recevoir le maximum d'informa-
tion vulgarisée, que ce soit sur le dia-
gnostic et son impact dans le quotidien,
sur le rôle des professionnels, sur les
ressources financières ou sur les
thérapies alternatives. Pour leur part,
les intervenants sont tout à fait
d'accord sur la nécessité de divulguer
l'information propre à leur champ
d'expertise, et ils le font adéquatement
selon les parents. Toutefois, ces
mêmes intervenants sont peu enclins
à divulguer de l’information sur les
thérapies alternatives. Certains men-
tionnent que ces renseignements sont
fournis aux parents seulement lorsque
ceux-ci en font la demande, alors
qu’un parent indique qu’« il est impor-
tant d’avoir toutes les possibilités dans
une situation précise ». Les interve-
nants ne prennent pas souvent le
temps de vérifier ce que les parents
connaissent du centre et des ressour-
ces communautaires. Tous ont indiqué
que la procédure d'admission et la
gestion de la liste d’attente sont des
éléments prioritaires à améliorer, afin
d’offrir un meilleur service aux familles.

L’implication des parents 
dans l’organisation des services
L’implication de la famille dans la for-
mation continue du personnel demeure
l’élément ayant reçu le moins d’appro-
bation de tous les acteurs et il est
actuellement absent de la pratique. En
ce qui a trait à la collaboration des pa-

rents dans l’évaluation et la conception
des programmes, les gestionnaires se
sont montrés plus enclins à trouver
essentielle l’implication parentale, alors
que les intervenants et les parents
trouvaient cela moins pertinent. Actuel-
lement, le processus se fait de façon
informelle, notamment par des com-
mentaires lors des plans d’intervention.
Quelques parents aimeraient avoir
l’opportunité de s’exprimer lors de l’éla-
boration des politiques, afin de par-
tager leurs attentes et leurs besoins.
En ce qui concerne la possibilité de
recevoir des thérapies en dehors des
heures d'ouverture traditionnelles, la
plupart des parents rapportent qu'ils
se débrouillent pour assister aux
thérapies, mais que cette opportunité
pourrait être utile pour d’autres pa-
rents, et qu’elle pourrait faciliter la
venue du conjoint ou un retour au
travail. Selon les participants, cette
pratique se fait occasionnellement.

Le soutien : 

un élément à mettre 

à l'avant-plan

Les réseaux de soutien 
et d'entraide pour les parents
Les parents sont presque unanimes
sur la nécessité d’accéder à un lieu
permettant d’échanger avec d’autres
familles sur les différentes étapes du
développement de l’enfant, les diffi-
cultés et les pistes de solution. Actuel-
lement, ces échanges s'effectuent
souvent dans la salle d'attente des
établissements, mais les parents sou-
haiteraient qu’un endroit soit aménagé
pour favoriser ces rencontres. C’est
d’ailleurs la plus grande lacune notée
par les intervenants. Les parents sont
également heureux de côtoyer d'autres
parents lors des interventions de grou-
pe pour leurs enfants. De plus, l'idée
de café-rencontre a été évoquée à
plusieurs reprises par les parents et les
intervenants. Il a aussi été mentionné
qu’il fallait les encourager à profiter du
soutien offert par les associations de
parents.

Le soutien pour la fratrie 
et la famille élargie
Pour les gestionnaires et les inter-
venants, le soutien à la fratrie constitue
un des plus grands écarts entre ce qui
est essentiel et les services actuels :
les frères et sœurs « sont souvent les
grands oubliés ». Cependant, les parents
croient que l'accent doit être mis sur
les besoins de l'enfant présentant des
incapacités et non sur la fratrie. Plu-
sieurs intervenants et gestionnaires
pensent que les frères et sœurs de-
vraient être inclus dans les activités
proposées. Certains sont conscients
du manque de service à la famille
élargie. Ils indiquent le besoin de ques-
tionner régulièrement les parents pour
savoir si des membres de la famille
vivent des situations difficiles, et de les
encourager à bénéficier d’un soutien
offert par le centre.

Le soutien émotionnel et financier
Afin de bien soutenir les parents sur le
plan émotionnel, le partage de l'infor-
mation est considéré comme essentiel
par la majorité des personnes interro-
gées. Le manque de ressources psy-
chosociales est grandement déploré.
Le soutien à la famille et la négociation
en cas de désaccord sont des tâches
dévolues spontanément aux travail-
leurs sociaux et aux psychologues.
Pour les parents, la stabilité de l'équipe
de réadaptation est importante, même
s’il y a des situations qui rendent
difficile la poursuite des thérapies par
la même équipe. En ce qui concerne le
soutien financier, les parents semblent
désirer une aide accrue des CRDPQ,
alors que les professionnels de la
réadaptation ne semblaient pas cibler
la reconnaissance du fardeau financier
comme un élément à améliorer dans
leur pratique.

Les besoins des intervenants : 

un élément à ne pas négliger

Les thérapeutes considèrent presque
unanimement que les gestionnaires
devraient connaître davantage les pro-
blèmes qu’ont les familles et les inter-
venants, et qu’ils devraient les encou-
rager à améliorer les politiques et les
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procédures en place dans les CRDPQ.
De la formation sur les problématiques
diverses (ex. : situation familiale socio-
économiquement difficile, deuil, etc.)
et du temps pour réfléchir sur leur pra-
tique, des discussions sur les histoires
de cas et un partage de l’information
en équipe sont souhaités par les inter-
venants. Les gestionnaires semblent
d’accord pour soutenir les intervenants
au regard de la formation, principale-
ment sur le plan de la connaissance
des dynamiques familiales et de la
détermination en commun des objec-
tifs avec la famille.

DISCUSSION ET PISTES D’AMÉLIORATION

Diffuser les principes de l'ACF 

dans le milieu de la réadaptation

francophone

Bien que l’ACF ne soit pas connue
sous cette appellation au Québec, les
résultats indiquent que l’ensemble des
parents, des intervenants et des ges-
tionnaires adhère, de façon générale,
aux principes proposés par l'ACCH en
1987. Le défi se porte plutôt dans
l'application de l’ACF qui serait facilitée
par l’adoption de politiques claires de
la part des CRDPQ (King et coll., 2000).
Comme Tétreault et coll. (2000) le
mentionnent, il faut soutenir le chan-
gement graduel amorcé dans les
milieux de réadaptation et orienter ces
services vers la famille. Les parents
devraient également connaître cette
approche et ce qu’elle implique.

Favoriser l’autodétermination 

et l’appropriation des savoirs

Les attentes des parents se situent
principalement sur le plan des services
de thérapie directe pour leur enfant, ce
qui peut être expliqué par le modèle
traditionnel de services. Si les familles

doivent être des partenaires du pro-
cessus de réadaptation, les services
doivent être réorientés pour favoriser
leur appropriation, ce qui implique le
développement d’un sentiment de
compétence personnelle et l’accès aux
ressources pour y parvenir (Bouchard
et Kalubi, 2003). Pour favoriser l’appren-
tissage de ce nouveau rôle parental,
Pelchat et Lefebvre (2003) rapportent
que les intervenants doivent écouter
les parents, les considérer, les soutenir,
les encourager, leur permettre de par-
ticiper à la prise de décisions et de par-
tager leur expérience avec d’autres
parents.

Soutenir les professionnels 

dans la transition de paradigme

Les professionnels de la réadaptation
rencontrés étaient souvent plus criti-
ques que les parents par rapport à
l’application de l’ACF, peut-être notam-
ment parce qu’ils étaient plus sensi-
bilisés aux approches écosystémi-
ques. Cependant, les priorités établies
par les intervenants étaient souvent dif-
férentes de celles des parents. Le par-
tenariat suppose un dialogue, ce qui
demande aux professionnels de la
réadaptation de maîtriser des habiletés
de négociation, d’être capable de tra-
vailler en équipe interdisciplinaire et de
remettre en question leurs rôles tradi-
tionnels d’experts (Lawlor et Mattingly,
1998). Certains intervenants peuvent
ainsi se sentir menacés dans leur
crédibilité professionnelle et ne pas se
sentir prêts à assumer ces nouveaux
rôles. Certains intervenants rencontrés
suggéraient d’ailleurs d’accorder plus
de temps de réflexion et de formation,
ce qui pourrait inclure le processus
d'adaptation des familles, l'intervention
avec des milieux socio-économiques
différents, les attitudes à adopter en-

Les intervenants doivent écouter les parents,
les considérer, les soutenir, les encourager,

leur permettre de participer à la prise 
de décisions et de partager leur expérience 

avec d’autres parents.

vers les personnes présentant des inca-
pacités. De plus, l’aspect psychosocial
des soins pourrait être approfondi. Par
ailleurs, les programmes de formation
scolaire devraient être ajustés afin de
préparer les futurs intervenants en ce
sens (Kolobe, et coll., 2000).

Favoriser un meilleur accès 

à l’information pour les parents

De façon générale, les données recueil-
lies indiquent que le partage de l’infor-
mation spécifique à l’enfant est présent
dans la pratique actuelle. Toutefois,
selon King et coll. (2000), c’est plutôt
la diffusion de l’information générale
qui fait défaut. Les intervenants atten-
dent souvent que les parents posent
des questions, alors que ceux-ci sou-
haiteraient que les intervenants leur
parlent spontanément de l’ensemble
des services et des options, par exem-
ple les thérapies alternatives. Or, les
parents ont besoin d’encadrement pour
savoir le type d’aide qu’ils peuvent
demander et les sources d’aide qu'ils
peuvent consulter. Les intervenants
doivent donc partager l’information
qu’ils détiennent, incluant les thérapies
complémentaires souvent sujettes à
controverse. Des comités conjoints
parents-intervenants et des centres de
ressources peuvent également contri-
buer à faire circuler l’information, ce qui
est nécessaire à l’appropriation et à la
prise de décision éclairée. Bien que les
deux CRDPQ aient quelques dépliants
et annonces dans leur salle d’attente,
aucun ne possède de centre de res-
sources, de librairie, de café ou d’endroit
permettant aux parents d’échanger.

Encourager la collaboration 

des parents à tous les niveaux

Plusieurs parents se sont spontané-
ment dits très satisfaits des services
qu’ils reçoivent et de la qualité de la
relation qu’ils ont avec les intervenants.
Toutefois, sur le plan de l’admission, le
processus d’accueil doit être révisé
afin de diminuer les conséquences
négatives liées aux listes d’attente
dues au manque de ressources. Les
parents doivent être impliqués dans la
recherche de solutions leurs permet-
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tant d'avoir accès à de l'information
rapidement. Actuellement, les deux
centres ont mis sur pied une modalité
d’intervention visant à combler cette
lacune (évaluation-conseils), ce qui
serait à poursuivre avec les bonifi-
cations souhaitées par les parents (par
exemple, visite des lieux lors d’une
première rencontre, remise de docu-
ments écrits, etc.). Quant aux services
à l’enfant, la collaboration entre les
parents et les professionnels doit faire
partie du processus de réadaptation
pour la détermination des besoins et
des objectifs, mais aussi pour tous les
autres aspects de l'intervention : la fré-
quence et les modalités des interven-
tions, les méthodes d'évaluation, la
conception de programmes à domicile,
etc. (Lawlor et Mattingly, 1998). En ce
qui concerne l’implantation et l’éva-
luation des services, les parents consi-
dèrent qu’il est important d’avoir accès
à des mécanismes leur permettant de
communiquer leurs idées, mais ils sont
ambivalents quant à la pertinence de
leur implication. Il serait primordial de
faire sentir aux parents qu’ils ont leur
place dans ce processus et de mettre
en oeuvre des mécanismes accessibles
favorisant leur participation. Par la créa-
tion d’un mécanisme de consultation,
un nombre accru de familles pourraient
exprimer leurs préférences sur les cri-
tères d’admission, les heures d’ouver-
ture, l’aménagement des locaux, etc.

Prendre en considération

l’ensemble des besoins 

des familles et favoriser le

partenariat avec les ressources

communautaires

L’ACF demande aux intervenants d’avoir
une vision holistique de l’ensemble des
besoins de l’enfant et de sa famille. Les
parents sont souvent plus centrés sur

les besoins de l’enfant, ce qui explique
en partie leurs hésitations par rapport à
l’implication de la famille élargie ou de
la fratrie dans le processus de réadap-
tation. Ces résultats suggèrent que
cette problématique soit abordée
individuellement et dans le respect des
désirs de chaque famille. Les profes-
sionnels des deux CRDPQ ont identifié
les plans d’intervention comme les
principaux moments où la participation
de la famille était sollicitée pour dresser
le bilan du suivi de l'enfant et détermi-
ner les objectifs à poursuivre. Cette
opportunité pourrait servir de moment

clé pour débuter une pratique centrée
sur la famille, dans la mesure où les
intervenants réussissent à dépasser
leurs responsabilités professionnelles
pour écouter les besoins des parents
(Bouchard et Kalubi, 2003). Au con-
traire, notre étude soulève que, pour
l’instant, les intervenants sont plus
centrés sur leur champ disciplinaire et

répondent aux besoins d’information
des parents lorsque ceux-ci se ratta-
chent à leur profession, alors que les
parents ont des besoins plus globaux.
Les intervenants doivent être en me-
sure de comprendre globalement les
besoins des familles, ce qui appelle
l’interdisciplinarité et des interventions
de plus en plus axées sur la fonction.
En ce sens, l’utilisation du modèle du
Processus de production du handicap
(PPH) dans la majorité des CRDPQ
facilite la transition des interventions
disciplinaires orientées vers la défi-
cience à des interventions orientées
vers les habitudes de vie.

Par ailleurs, nos résultats indiquent que
les parents veulent un soutien accru
afin d'avoir accès aux diverses sources
de financement et ressources commu-
nautaires. De plus, les parents et cer-
tains intervenants ont montré un intérêt
marqué pour des services complé-
mentaires comme du transport et un
service de garde. Des solutions nova-
trices en partenariat  avec la commu-
nauté pourraient être envisagées :
étudiants bénévoles, ententes avec
des services de garde avoisinants,
implication des grands-parents, utili-
sation du transport scolaire, etc.
Cependant, dans les deux CRDPQ, le
travail en collaboration avec les res-
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Les intervenants doivent être en mesure 
de comprendre globalement les besoins 

des familles, ce qui appelle
l’interdisciplinarité et des interventions 

de plus en plus axées sur la fonction.



sources communautaires n’est pas
exploité à son plein potentiel, soit par
manque de temps de la part des inter-
venants ou de connaissance de ces
ressources. Puisqu’il est de la respon-
sabilité des intervenants d’informer les
familles des ressources dont elles
peuvent profiter, il est primordial que
les professionnels de la réadaptation
connaissent mieux les diverses sour-
ces d’aide disponible. La création
d’opportunités pour les parents de se
rencontrer à l’intérieur même des
activités des CRDPQ est également à
envisager. Les parents apprécieraient
la mise en place de café-rencontres,
d’activités de groupe et de soirées
d’information préadmission.

CONCLUSION

Les données recueillies indiquent que
la majorité des parents, des interve-
nants et des gestionnaires accorde de
l’importance aux différents aspects de
l’ACF. Plusieurs pistes de solution sont
possibles, particulièrement pour favo-
riser l’implication parentale dans l’orga-
nisation des services, le soutien aux
familles, la reconnaissance du fardeau
financier et des besoins globaux des
familles. L’adoption de politiques insti-
tutionnelles claires mettant la famille au
cœur du processus de réadaptation et
le développement de recherches
québécoises doivent être encouragés
afin d’améliorer l’implication familiale.
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