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Résumeé

Objectif : Cet essai synthése a pour but d’actualiser le partenariat entre les
familles et les intervenants dans un contexte de transformation organisationnelle,
grace a I’implantation de pratiques cliniques favorisant 1’appropriation des familles.

Méthodologie : Un cadre de référence issu d’une synthése des principales
étapes clés en implantation d’innovation a servi de guide dans la démarche. Le
paradigme socio constructiviste de coopération a inspiré les choix méthodologiques.
La premiere étape a été d’établir la situation actuelle du partenariat avec la clientéle a
partir des résultats de consultations des familles du programme déficits moteurs
cérébraux. Ceux-ci ont été soutenus par les normes de deux organismes accréditeurs.
Afin de répondre au besoin d’information des familles, une recherche réalisée aupres
de diverses sources a permis de constituer une liste de 60 propositions de pratiques
cliniques visant I’appropriation de la clientéle. Ensuite, une série de 3 consultations a
permis de sélectionner les pratiques cliniques prioritaires et susceptibles d’étre mises
en ceuvre avec succes. Les données obtenues, suite a la triangulation des sources
d’information suggeérent I’implantation de la pratique d’éducation thérapeutique en
priorité.

Résultats : Les intervenants ont intégré des principes d’éducation
thérapeutique a leur pratique clinique. Un guide illustrant le parcours de réadaptation
est en cours d’¢laboration pour présenter 1’information aux parents dés I’accueil des
familles du programme. Cet apport aux pratiques cliniques favorise 1’appropriation
des familles. Les professionnels ont apprécié le fait de s’impliquer activement dans la
prise de décision pour la sélection des pratiques cliniques. Les résultats préliminaires
obtenus aprés un mois d’implantation démontrent que les parents se sentent plus
compétents et capable de mieux aider leur enfant. Les professionnels apprécient
I’enthousiasme des familles, le fait qu’ils posent des questions et qu’ils reprennent les
exercices a la maison.

Conclusion : Cet essai synthese contribue a la pratique clinique en offrant un
modeéle de pratique clinique favorisant 1’appropriation des familles. Le cadre de
référence en implantation d’innovation qui a ¢été expérimenté a favorisé
I’appropriation de tous les participants en intégrant les principes de la démarche
Planetree dans un contexte de gestion de performance. Cette démarche
d’implantation visant I’appropriation devrait étre généralisée a d’autres clientéles. Les
retombées de ces stratégies d’appropriation devraient étre mesurées.

Mots-clés : appropriation, partenariat, familles, implantation, Planetree
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de la qualité des services de réadaptation.



Introduction

Actuellement, il est reconnu que la qualité du partenariat entre les familles
d’enfant porteur d’une déficience motrice et les intervenants, représente un facteur
déterminant de réussite en réadaptation pédiatrique. Il existe un risque a la qualité de
ce partenariat car le contexte économique actuel exerce une pression sur le systeme
de santé. Ces effets sont anticipés a travers le monde jusqu’en 2020 (Organisation
mondiale de la santé, 2013). La volont¢ de réguler I’accés aux services de
réadaptation tout en facilitant I’engagement auprés des familles, améne a réviser les
fagons de faire et encourage une transformation organisationnelle. Cette orientation
est partagée par plusieurs centres de réadaptation du Québec et a travers le monde.
Or, la transformation organisationnelle peut s’avérer déstabilisante pour les familles
(Camden, 2011). C’est pourquoi, il est important d’actualiser le partenariat entre les
familles et les intervenants, tout en favorisant I’appropriation des familles,

intervenants et gestionnaires dans 1’expérimentation.

Cet essai synthese exposera une démarche qui vise 1’amélioration de ce
partenariat par I’implantation de nouvelles pratiques cliniques soutenant
I’appropriation des familles. Le processus d’implantation met a profit les
compétences des personnes en concordance avec les principes d’appropriation de la
démarche humaniste Planetree. Le présent travail décrit ’origine et les bases
conceptuelles du projet. Il explique chaque phase de la démarche d’implantation. La
méthodologie et les résultats intermédiaires sont présentés pour chacune d’entre elles.
La premicre phase décrit I’état actuel du partenariat a partir de résultats de
consultations antérieures réalisées aupres de familles. Les besoins non satisfaits de la
clientéle ont servi de pistes de réflexion pour constituer une liste de pratiques

cliniques. Elles ont été recensées a partir de différentes sources d’information. Les
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besoins actuels des professionnels ont été pris en considération dans les choix
méthodologiques.

La deuxiéme phase présente le processus de consultations visant la sélection
des pratiques cliniques pour I’implantation. La troisieme phase expose la mise en
ceuvre des pratiques cliniques et des activités de soutien a leur implantation. La
quatriéme phase présente les premiéres legons tirées de I’expérience. Une discussion
des résultats et de leur validité sera suivie des perspectives futures et d’une

conclusion.

12



Chapitre 1  Origine du projet

1.1. Orientations, mission et valeurs

Placer I’enfant et sa famille au cceur des savoirs est au centre de la mission de
I’institution pédiatrique Ste-Justine. La premiére orientation du plan stratégique en
témoigne par « I’intégration des soins, de 1’enseignement et de la recherche centrée
sur le patient et sa famille » (CHU Ste-Justine, 2010, p.4). En outre, un
environnement de travail sain et stimulant a un effet favorable sur la qualité des
services offerts par les professionnels de la santé et des services sociaux (OMS,
2010). A cet égard, la mobilisation des personnes qui travaillent auprés des enfants et
de leur famille est identifiée comme un facteur de réussite (CHU Ste-Justine, 2010,

p.1).

La volonté des instances décisionnelles de cette institution oriente vers des
solutions durables et intégrées. Celles-ci cherchent a se concrétiser par une
amélioration de I’humanisation et de 1’accés aux services et par une gestion
participative du personnel. Une transformation organisationnelle se prépare car deux

actions structurées sont actuellement en cours d’implantation.
1.2. Actions entreprises

La premiere action, s’inspirant de la démarche Planetree, vise I’humanisation
des soins car il importe de ne pas oublier I’humain au centre de la transformation
organisationnelle. Planetree est une démarche humaniste qui fait la promotion
d’environnements propices a la guérison et au bien-étre des clients, de leur famille et
du personnel. La démarche valorise les interactions humaines, particulierement celles
avec les proches. Elle préconise le partage d’information et prone une gestion

participative. De plus, elle permet d’opérationnaliser 1’approche centrée sur le client
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et sa famille. Cette démarche humaniste est congruente avec les attentes de la

clientele et du personnel ainsi que les visées de 1’administration.

La deuxiéme action structurée est le projet nommé HARPE (Humanisation-
Autodétermination-Responsabilité partagée-Pratiques collaboratives-Enfant et sa
famille). Il résulte d’une directive provenant du Plan ministériel d’accés aux services

de réadaptation (MSSS, 2008). Il vise a accroitre 1’accés aux services de la clientéle.

L’arrimage de la démarche Planetree et des objectifs du projet HARPE aura
pour effet de rehausser la qualité du partenariat avec les familles, tout en tenant

compte du cadre de gestion lié a la performance.

1.3. Besoins non comblés des familles

Pour mieux comprendre le contexte de pratique il s’avere pertinent d’explorer
les informations provenant des consultations qui ont été réalisées aupres de la
clientéle et du personnel. D’abord, les consultations effectuées aupres de la clientele
(414 familles pour le sondage de satisfaction M-POC 2009 et 5 familles par groupe
focalisé 2012) mettent en évidence que les pratiques cliniques doivent étre améliorées

a plusieurs égards.

Des points ont été soulevés quant a I’amélioration de la transmission
d’information portant sur: les types de services, le diagnostic, le pronostic. Des
¢léments ont aussi été portés a I’attention, soient : I’augmentation des occasions et de
la variété des moyens de communication pour obtenir des informations, et
I’augmentation des opportunités de réseautage entre les familles. Le besoin de
partage d’information a ét¢ aussi mentionné lors des groupes focalisés tout comme la
valorisation du sentiment de compeétence. Les parents consultés suggérent de recevoir

le soutien nécessaire d’étre orientés vers des sources d’informations valables.
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La recension des écrits souligne que le besoin d’information est une
préoccupation partagée par plusieurs familles (Siebes, Ketelaar, Gorter, Alsim,
Jongmans, 2012). Une étude ontarienne sur la qualité de vie des adolescents expose
des témoignages de parents qui émettent des recommandations a 1’intention d’autres
parents comme 1’importance de chercher I’information, de travailler avec les autres
pour développer un réseau de soutien et de ressources (Brouwer, Clutton, Imrie et al.,
2009). En effet, les apprentissages sur le fonctionnement des services et I’acquisition
de connaissances sur la déficience de leur enfant donnent aux parents de 1’assurance
(St-Onge et al., 2002). D’un sentiment initial de désarroi et d’impuissance, la position
des parents se transforme dans le temps (St-Onge et al., 2002). De plus, considérant le
nombre grandissant de familles immigrantes a Montréal, qui ne connaissent pas les
ressources a leur disposition, ce transfert d’information est d’autant plus essentiel.
Dans une étude sur la collaboration entre le personnel clinique et les parents de jeunes
enfants ayant une déficience physique, ces derniers qualifient le systéeme de
labyrinthe ou la transmission de 1’information n’est pas systématique (St-Onge et al.,
2002). Ces parents rapportent aussi le risque d’iniquité dans la transmission de
I’information par les intervenants. Ces derniers devraient informer de facon
systématique, des 1’accueil, les familles sur les ressources disponibles (Lindsay,

2012; St-Onge et al., 2002).

Les effets bénéfiques des stratégies d’appropriation sont reconnus et décrits
par plusieurs auteurs. Wallerstein (2006) a réalisé une revue systématique de la
littérature pour 1’organisation mondiale de la santé. Il relate plusieurs auteurs qui ont
documenté¢ [D’effet des stratégies d’appropriation des familles sur [’acces et
I’utilisation plus judicieuse et méme réduite des services de santé. Les auteurs
décrivent des effets sur I’amélioration de la relation avec les intervenants et sur la

santé mentale et la qualité de vie des familles.
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1.4. Besoins non comblés des intervenants

Par ailleurs, un sondage réalisé aupres de 564 employés dans le cadre du
concours « Défi meilleur employeur » a permis de mettre en lumiére un désir de
gestion participative (CHU, 2010). Ceci est en cohérence avec les résultats d’une
étude récente montrant qu’il s’aveére nécessaire que les employés participent au
processus de transformation organisationnelle, car il peut étre déstabilisant pour les
familles et les professionnels qui les cétoient (Camden, 2011). Cet état de situation a

été pris en compte dans le choix méthodologique de codéveloppement.
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Chapitre 2  Bases conceptuelles

Ce chapitre présente les concepts qui guideront la démarche d’actualisation du
partenariat entre les familles et les intervenants. Les concepts de partenariat et
d’appropriation, de qualité des services tel que défini par ’AERDPQ, d’accés aux
services, et les facteurs d’influence pour I’implantation des nouvelles pratiques

clinigues seront définis dans ce chapitre.
2.1. Partenariat et appropriation

La recension des écrits scientifiques permet de constater que les concepts liés
a D’approche centrée sur la famille, au partenariat et a 1’appropriation sont souvent
inter-reliés. Une des composantes de I’approche centrée sur le client et sa famille
souvent recensée dans les écrits est la valorisation du partenariat entre les familles et
les intervenants (Shields, Pratt, David et al 2008). Or, un partenariat dynamique
implique que les parents soient outillés, qu’ils aient les informations nécessaires pour
assumer pleinement leur réle de partenaire et participer activement au processus de
réadaptation. Cette définition du partenariat est liée a la théorie de I’appropriation
(Kalubi, J.C.; Michallet, B.; Korner-Bitensky, N.; Tétreault, S. 1998).

Le concept de partenariat défini dans ce travail tient compte du contexte de
transformation organisationnelle et du risque de destabilisation que cela pourrait
engendrer. L’emphase sera mise sur la préservation de la qualité¢ des services et la

promotion de pratiques qui pronent 1’appropriation.

Le concept clé choisi dans cette étude est celui de I’appropriation qui est inter

relié au partenariat (Bidmead & Cowley, 2005).
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La définition de 1’appropriation intégre plusieurs dimensions liées a la
philosophie, le partenariat, la performance et la perception qu’a la personne de sa

situation (Dunst, Trivette, Lapointe, 1992).

La dimension philosophique prend en considération les forces de la personne.
Dés lors, la societé doit lui offrir la possibilité de pouvoir choisir. La diversité de
choix et le développement personnel doivent donc étre valorisés. Pour cela, la
personne a la possibilité de mettre a profit ses compétences et d’en acquérir de
nouvelles (Dunst, 1992). Par exemple, I’accés a des sources d’informations variées
est primordial pour que les familles puissent prendre des décisions libres et éclairées.
Le sentiment de compétences a des effets sur la santé mentale et la qualité de vie
(Wallerstein, 2006). 1l est source de motivation et de réconfort (Kalubi, Boudreault
& Bouchard, 2009).

Le partenariat entre la famille et les milieux cliniques favorise chez les parents
une meilleure gestion du stress et de I’anxiété liée a I’incapacité de leur enfant et
prévient le risque de dépression (King, King, Rosenbaum et Goffin, 1999; Bruce et
al., 2002), en particulier, selon King, Teplicky, King et Rosenbaum (2004) chez la
mere (Kalubi, 2009).

Le partage intégral d’informations non biaisées doit étre encouragé sur une
base continue (Shields et al, 2008). A cet effet le parent devient un partenaire de
soins. En plus des effets positifs sur la santé mentale, cela favorise la guérison et
réduit 1’épisode de soins (Stone 2008; Wallerstein, 2006). L’enseignement, 1’acces au
dossier médical et la disponibilit¢ de I’information pertinente sont des activités
préconisées dans la démarche humaniste Planetree. Par exemple, comprendre les
objectifs d’intervention permet aux parents de s’impliquer davantage dans la thérapie
de leur enfant (Siebes, 2006). La personne apprenante reconnait ses forces, ses

aptitudes et prend conscience de son pouvoir personnel. Ainsi, elle sera mieux en
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mesure d’orienter son projet de vie (Asimakoupoulos, 2012; Holmstrom, 2012;
Loukanova, 2007).

La dimension partenariat de 1’appropriation implique des caractéristiques
interpersonnelles, dont la communication ouverte, la réciprocité et la coopération. La
confiance mutuelle et la responsabilité partagée sont également des caractéristiques
importantes. L’appropriation contribue a mettre en place les conditions pour que le
client soit proactif dans I’interaction avec les professionnels (Holmstrom, 2012). Elle
rehausse la relation interpersonnelle et soutient 1’équilibre du pouvoir dans la prise de

décision (Loukanova, 2007).

La dimension performance de I’appropriation est caractérisée par la capacité
de la personne a développer de facon autonome un réseau de soutien. Or, ce réseau,
crée sans soutien professionnel permet d’échanger avec d’autres membres vivant des
situations similaires (Dunst et al, 1992). L’appropriation peut permettre aux parents
d’initier des changements politiques pour améliorer les services de la communauté,
créer des ressources récreatives de qualité, des centres de répit et de s’investir a
démystifier le handicap (Wallerstein, 2006). Encourager les échanges entre les
familles et faciliter le réseautage représentent des éléments de 1’approche centrée sur
le client (Shields et al, 2008). L’appropriation a des effets sur la participation sociale
qui a son tour permet de développer le sentiment d’appropriation et ainsi de suite

(Wallerstein, 2006).

La dimension perception de 1’appropriation évoque le sentiment d’efficacité
personnelle, de confiance en soi et de maitrise. Elle est liée a la conscience culturelle
et réfere au pouvoir personnel et politiqgue (Dunst et al, 1992). Selon le réseau
Planetree Québec (2012) I’appropriation a des bienfaits sur la santé physique et
psychologique. De plus, elle suscite espoir et bien-étre. Le pouvoir de décider pour
soi est essentiel au bien-étre. Il procure une satisfaction personnelle et une

amélioration de la qualité de vie (Holmstrom, 2012; Wallerstein, 2006).
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Le partenariat avec les familles est précisé par les criteres de désignation de
I’organisme Planetree. L’organisme conseille la mise en ceuvre d’activités pour
encourager le partage d’information, le choix, la responsabilité et la participation des
familles. A cet égard, des écrits ont documenté des activités favorisant partenariat
avec les familles dans les établissements utilisant la démarche humaniste Planetree
(Leclerc, 2009). La description verbale des interventions et le rituel de fin
d’intervention sont deux exemples de pratiques cliniques humanistes de transfert

d’information qui soutiennent 1’appropriation des familles.
2.2. Qualité des services de réadaptation

La qualité des services est soutenue par la quéte d’excellence, qui est une des
valeurs phare de CHU Ste-Justine. Selon Neill (2007), la qualité des services publics
est un concept multidimensionnel. C’est un processus continu d’amélioration qui vise
I’excellence. Les écarts de qualité doivent étre considérés le plus tot possible et
constituent des défis a relever. Dans le domaine de la santé et des services sociaux, la
qualité des services est définie selon la perspective organisationnelle et celle du client
(Neill, 2007). Elle comprend tant la qualité du cadre normatif des pratiques cliniques,
I’atteinte des résultats et la pertinence des services que la qualité des rapports
humains. Elle englobe aussi la coordination efficiente des services visant
I’accessibilité (AERDPQ, 2010).

L’amélioration de la qualité des services est étroitement liée a la capacité de
I’institution de mettre en place une approche centrée sur le client. Groene (2008)
propose des mesures pour assurer la qualité des services a la clientele soit,
promouvoir des pratiques qui favorisent; I’appropriation, le respect des droits des
clients, le partage d’information, I’implication des clients dans la qualité des services
et la mise en place des mécanismes de rétroaction (learning from patient). Cette
gestion participative, qui permet le développement d’une pensée €valuative et d’un

apprentissage organisationnel, contribue a I’amélioration de la qualité des services.
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Dans les centres de réadaptation, la qualité des services est directement liée a
I’expérience de vie unique des enfants et leur famille. En effet, la réadaptation a pour
objectif de rechercher le mieux-étre tant par la qualité des services offerts que par la
fagon dont ils sont offerts. Les familles ont besoin d’étre écoutées et de se sentir en
confiance. La réadaptation doit se faire dans un environnement harmonieux, qui
permet a I’enfant et sa famille de grandir a partir de son expérience. C’est ainsi que
I’expérience de réadaptation devient une opportunité, source de créativité (Jones,
2012). La qualité se refléte par les attitudes et contacts humains qu’entretiennent les

intervenants envers la clientéle.

Voici la définition de la qualité des services qui sera retenue pour ce travail
(AERDPQ, 2010, p.6).

« La qualité fait référence a [’expérience clientéle. La réadaptation doit

permettre a la personne de vivre une expérience qui lui donne le pouvoir de

comprendre, de choisir et de décider pour elle-méme. Elle doit faire en sorte

qu’elle se sente importante, capable et pleine de potentiel. Elle doit offrir une

expérience riche pouvant méme lui permettre de découvrir ses capacites

inconnues et des intéréts ignorés. C’est ['occasion de donner un sens nouveau
a la vie qui est devant elle. »

2.3. Accessibilité aux services

L’accessibilité aux services de réadaptation est un déterminant de la qualité
des services. Le plan ministériel pour les personnes ayant une déficience physique
prévoit différentes mesures pour améliorer I’accessibilité aux services. Ce plan vise
I’amélioration de la gestion de I’attente et une meilleure organisation et utilisation des

ressources (MSSS, 2008).

A ce chapitre, I’institution s’est engagée dans le projet HARPE qui favorisera
la réorganisation des pratiques cliniques. Ce projet propose de réguler 1’accessibilité.

La volonté d’améliorer I’efficacité et 1’accessibilité des services a €été prise en
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considération dans le processus d’implantation des activités de partenariat avec les

familles.
2.4. Déterminants de I’implantation

Meyers (2012), dans une synthése des écrits scientifiques, met en lumiere
plusieurs recherches qui font état de 1’influence du processus d’implantation sur les
résultats desirés. La mise en place de stratégies de réussite pour l'implantation
nécessite la prise en considération des facilitateurs et des obstacles potentiels. Plus
précisement, Meyers (2012) a recensé 25 cadres de référence d’implantation, a partir
desquels, il a réalisé une synthese des étapes les plus importantes. De plus, il a
proposé un cadre de référence de qualité a partir des étapes clés du processus
d’implantation « The Quality Implementation Framework ». Camden (2011) met en
lumiére que le processus d’implantation est dynamique et qu’un facilitateur peut
devenir un obstacle en cours d’implantation. Ceci justifie la nécessité de mettre en
place un processus d’évaluation continu du déploiement du changement. Pour cela, il
faut planifier les activités d’évaluation de la nouvelle pratique clinique, ses forces et
limites. 1l faut aussi prévoir des activités pour évaluer la maniere dont les intervenants

amenent le changement de pratique (Meyers, 2012).

Les facteurs qui influencent I’implantation sont en partie liés a la perception
par les individus des caractéristiques du changement. Les caractéristiques de ces
individus et des contextes organisationnel, 1égislatif et politique sont d’autres facteurs
influengant I’implantation (Durlak, Dupré, 2008; Fassier, Durand, Loisel, 2011,
Greenhalgh, Robert, Macfarlane et al 2004; O’Neill, 2011; Robert, Greenhalgh,
Macfarlane et al 2009). La figure 1 présente les facteurs déterminants pour

I’implantation d’innovation.

22



{Que sait-on des conditions de succes du processus dmplantation d'activités visant le partenariat avec les familles dans un contexte organisationnel?]

/

Fait appel a lnnovation
: » quant & ‘ g
Mise en plce de stratégies (4 \qui demandent

de réussite de [implantation 2 St e
Basées sur ldenfication \ e —
des S
Intervenants |__ Quahte de vie

qw demandent
Individuelles
Facteurs de réussite: ( ] Gest|on " rt|C|pat|ve
Fauhtateurs et barrieres
Organlsatlonnelles Concordance avec les valeurs et
Assoaes aux ‘Pronelmtegranon i ksl ol Collaboration entre tous les
Va]gnse des prat|ques kil P acteurs impliqués

caractenstsques

Collabomtlon excellence,
Ieadershlp —— ' PIanetree et HARPE: humanisation et (rée des condmons Organisant des actiés
De linnovation performance organisationnelle favorable en proplces 3a collaboration

N\

Partage d'information/
communication

des

Légales et poltiques | - N ‘ '
| Identifiant les acteurs et analysant les répercussions
Pergues % [ et leur poid décisionnel dans le projet J
\ (Plan d'acces aux services du MSSS]
q inl1pose Assure qualté, empowerment et optimisation
Avantage relatif l des senvices par
Compatibité avec les valeurs, la norme — —

et les pratiques professionnelles et ol . [FOFmaTlOﬂ es intervenants lmphques}

organisationnelles régulation de ['acces aux services

Le besoin percu

Niveau de complexite de ['activité,

Possibilité d'essai, Partage d'information

Bénéfices observables, Inclusion des proches

Possibilité d'adapter aux besoins, Vialorisation des interactions humaines

Le niveau de risque, Soutien de la quéte de sens

Environnement Iégal ou politique défini Participation des professionnels aux décisions les concernant
Pertinence ou ['utilité de ['activite, Efficacité et optimisation des interventions
La faisabilit, [a disponibilité des ressources Autonomisation des familles
La divisibilité de Iactivite,
La nature des connaissances requises

\

Necessite

(Collaboration interprofessionnelle, avec les familles et la communauté]

Figure 1 - Conditions de succeés pour favoriser I’appropriation des familles
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2.4.1 Perception du changement proposé

2.4.1.1 PERCEPTION DES FAMILLES

Les facteurs associés a la perception des caractéristiques du changement sont
importants. Plusieurs questionnements doivent étre explorés avant de passer a
I’action. Est-ce que le besoin a été documenté avant d’entreprendre un changement de
pratique? Il importe que le changement soit percu pertinent et utile (Fassier et al,
2011). En fait, il faut se questionner si le changement répond vraiment aux besoins
exprimés par les familles? Permettra-t-il d’améliorer le partage d’information ou le
réseautage avec d’autres familles? Contribuera-t-il a ’amélioration du sentiment de
compétence ou la qualité de vie? Quel est ’avantage relatif du changement? Y aura-t-
il un bénéfice observable et mesurable? Qui sont les familles auxquelles s’adresse le
changement de pratique? Quelles sont leurs attentes et leurs valeurs culturelles? 1l est

nécessaire de prendre en considération la réalité de ces familles.

2.4.1.2 PERCEPTION DES INTERVENANTS

Quel est le niveau de risque percu par les intervenants de la proposition de
changement de pratique? Est-ce que le changement est en rupture ou en continuité
avec les pratiques actuelles? Il ressort qu’une activité qui amene un changement
radical de pratique peut constituer un risque a I’implantation. Comment les
intervenants percoivent la complexité des pratiques cliniques a implanter? La
possibilité de les diviser en étape ou de mettre a ’essai peut inciter les intervenants a
mettre en ceuvre la nouvelle pratique. Quelle est la nature des connaissances requises
pour le changement de pratique? La simplicité du changement est un atout. Un
changement compatible avec les valeurs et les normes professionnelles est aussi un

facteur de réussite.
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2.4.1.3 PERCEPTION DES GESTIONNAIRES

11 faut se questionner s’il est possible d’adapter I’activité au besoin du milieu?
En effet, la possibilit¢ d’adapter 1’activité au besoin du milieu est importante
puisqu’elle est citée dans 76% des cadres de références étudiés par Meyers (2012). Le
changement préné est-il en concordance avec les valeurs, mission et orientations
stratégiques du milieu? Plusieurs questions doivent guider la réflexion. En voici

quelques exemples puises dans les différents travaux consultes.

Par exemple, il faut s’interroger si le changement : valorise 1’engagement
envers les familles, prone le respect et la collaboration entre les intervenants et les
familles ou vise I’excellence. Est-ce que les intervenants donnent 1’exemple? Les
activités proposées pour les familles et les activités d’implantation sont-elles en
concordance avec la démarche humaniste? L’historique du milieu influence la
perception des gestionnaires. La disponibilité des ressources peut nous informer sur la
faisabilité¢ de I’implantation. Le changement doit également étre en concordance avec
I’environnement 1égal et politique. Par exemple, dans notre milieu on devra tenir
compte du Plan d’acces aux services de réadaptation. L’alliance ou le buy-in avec les
instances décisionnelles est un des déterminants plus fréquemment mentionnées
(92%) dans I’étude de Meyers (2012).

2.4.2 Caractéristiques des intervenants

Une revue des ecrits scientifiques sur les facteurs qui influencent
I’implantation, réalisée par Durlak (2008) met en évidence que les caractéristiques
des intervenants doivent étre prises en considération. Il faut vérifier s’il y a un leader
d’opinion pour mener le changement. Quel est le style de leadership en place? Un
leadership stable, crédible et qui inspire confiance aide a partager la vision (Camden,
2011). De plus, le leader devrait étre choisi sur une base volontaire, étre compétent et

motivé. Il doit étre capable d’établir des priorités. Il doit étre rassembleur et capable
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d’établir un consensus. Quelle est I’attitude des intervenants de 1’équipe vis a vis le
changement? Les intervenants doivent avoir un sentiment d’efficacité, se sentir
capable de faire ce qui est attendu. Quels sont le niveau d’implication et le poids
décisionnel des intervenants concernés? Le buy-in des intervenants concernés est au
premier plan des déterminants les plus freqguemment identifiés dans la littérature sur
les processus de d’implantation de changement organisationnel (Meyers, 2012). Les
attentes des intervenants seront-elles prises en considération? Les intervenants qui
souhaitent une gestion participative auront-ils 1’occasion de s’impliquer dans le

processus d’implantation du changement de pratique?

2.4.3 Caracteristiques du contexte organisationnel

Durlak (2008) souléve plusieurs autres facteurs qui influencent I’implantation.
La capacité organisationnelle de soutenir le changement est un des facteurs
d’influence de I’'implantation. Le climat de I’équipe est-il positif? Quel est le niveau
de confiance entre les employés? Quelles sont les méthodes utilisées pour résoudre
les conflits? Quel est I’histoire ou la norme du milieu quant a 1’ouverture au
changement, 1’innovation ou la prise de risque? Est-ce que 1’0organisation est capable
d’intégrer de nouvelles approches a celles existantes? Est-ce que les employés
partagent une vision commune en terme de valeur et concernant 1’objectif visé par le
changement? Quel est leur engagement envers le changement, le buy-in des
personnes en position de pouvoir? Cette €tape semble importante puisqu’elle est
mentionnée dans 92% des cadres de référence étudiés dans la récente synthése de
Meyers (2012). Jusqu’a quel point les personnes concernées par le changement
participent pour déterminer ce qui sera implanté et comment le faire? L’ampleur de la
coopération entre les partenaires externes qui ameénent diverses perspectives,

expertises et ressources influence également I’implantation.

Une structure organisationnelle qui préne une communication ouverte sur une

base réguliere influence positivement 1’implantation (Durlak, 2008; Jordan et al,
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2009; Meyers, 2012). Un processus d’implantation qui repose sur une planification
stratégique et dont les responsabilités et tdches a accomplir sont définies est un
facteur de succés. Un milieu qui valorise les personnes reconnues et respectées par le
personnel et I’administration peut influencer I’implantation de nouvelles pratiques.
Ces personnes reconnues et respectées peuvent soutenir I’implantation et peuvent étre

mises a contribution pour trouver les solutions aux probléemes qui émergent.

La mise sur pied de certaines actions peut prévenir d’éventuels problémes. Par
exemple, la formation du personnel préalablement a I’implantation permet de
développer un sentiment de compétence, de maitrise et d’apprivoisement du
changement a venir. Cette étape est identifiée dans 88% des cadres de références de
I’¢tude de Meyers (2012). La disponibilit¢é de ressources pour soutenir les
intervenants durant 1I’implantation peut prévenir des conflits. L’entrainement des
recrues, le soutien émotionnel, la planification de mécanismes de prévention et de
résolutions de problémes peut contribuer au succes de 1’implantation. Le déploiement
dans le temps d’un mécanisme d’évaluation des forces et limites de la nouvelle
pratique implantée est 1’étape la plus fréquemment identifiée (96%) des 25 cadres de

référence d’implantation étudiés par Meyers (2012).

En conclusion, les facteurs qui influencent I’implantation de nouvelles
pratiques sont nombreux et doivent étre pris en considération. Plusieurs facteurs sont
fréguemment identifiés dans la littérature traitant des cadres de référence en
implantation. Parmi les meilleures pratiques pronées dans la littérature, notons en
ordre de fréquence d’apparition dans les 25 cadres de référence recensés par Meyers
(2012): I’existence d’un processus d’évaluation du processus de changement (cité a
96%), 1’adhésion des personnes qui détiennent le pouvoir (92%), I’enseignement
préalable a I’implantation (88%), la supervision continue (80%), la possibilité
d’adapter le changement proposé (76%), et la mise en place d’un mécanisme de

soutien et de communication continue (72%). Les facteurs moins souvent cités sont
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I’apprentissage par 1’expérience antérieure (28%) et 1’évaluation de la disposition du

milieu « readiness » (44%).

A ces facteurs s’ajoutent ceux liés a la perception du changement par les
individus, les caractéristiques des intervenants concernes, le contexte organisationnel,
légal et politique. Tous ces facteurs peuvent constituer des facilitateurs ou des
barriéres a I’implantation. Des critéres de sélection des pratiques cliniques a
implanter et les activités d’implantation devront étre ¢laborés a la lumiére de ces

informations.

Le cadre de référence « The Quality Implementation Framework » exposé par
Meyers (2012) propose une série d’étapes pour mener a bien 1’implantation. Ces
étapes incluent des activités d’évaluation, de monitorage, de collaboration,

négociation et de pratique réflexive.
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Chapitre 3  Objectifs du projet

Ce chapitre présente les objectifs du projet. Le cadre de référence « The
Quality Implementation Framework » a été utilisé pour structurer la démarche
d’implantation (Figure 2). Il a servi d’assise pour définir les objectifs spécifiques du
projet. Selon ce cadre de référence, les objectifs suivent une chronologie
d’événements. L’information recueillie a chaque phase est cumulative et sert pour

I’objectif subséquent.

eCoconstruction du cadre
de gestion

eSélection des acteurs et
du calendrier

eValidation du plan

pratiques cliniques P .
. : Phase 2: Sélection des pratiques
Alliance avec les Phase 1: Elaboration du liniques

décideurs Etat de
plan

situation d'implantation

eIdentification de la
situation désirée

eTraduction de la
situation désirée en

Phase 4: Phase 3:
Amélioration Implantation
et perspectives des pratiques

futures cliniques

»Mise sur pied des
activités de
soutien

e Apprendre de
I'expérience

Figure 2 - Cadre de référence « The Quality Implementation Framework » (Meyers,
Durlak, Wandersman, 2012)
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3.1. Objectif général

Actualiser le partenariat entre les familles et les intervenants a I’intérieur d’un
contexte organisationnel en transformation grace a I’implantation de pratiques

cliniques favorisant 1’appropriation des familles.

3.2. Objectifs specifiques

1. Faire une synthese de 1’état de la situation concernant le partenariat entre les
familles et les intervenants du programme Déficits moteurs cérébraux (DMC)

pour cibler un idéal a atteindre

1.1. Ressortir les pistes d’amélioration a partir des résultats des consultations

aupres des familles (sondage MPOC en 2009 et groupe focalisé en 2012)

1.2. Ressortir les normes liées au partenariat avec les familles des organismes
accréditeurs : Programme d’Agrément Canada et 1’Organisme Planetree

International
1.3. Traduire la situation désirée en banque de pratiques cliniques a implanter

1.3.1. Synthétiser les informations sur I’approche Planetree
1.3.2. Ressortir les pratiques exemplaires du programme d’Agrément
Canada

1.3.3. Extraire des recommandations de différents projets de recherche

2. Elaborer le plan d’implantation des pratiques cliniques a mettre en ceuvre
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2.1. Valider aupres des familles le niveau d’importance accordé aux pratiques

cliniques proposées

2.2. Rechercher des pratiques cliniques favorisant I’appropriation des familles

aupres d’un groupe d’experts représentant une diversité disciplinaire
2.3. Evaluer les conditions d’implantation auprés des gestionnaires
2.4. Identifier les pratiques cliniques prioritaires a implanter
2.5. Déterminer les personnes responsables des pratiques cliniques a implanter

2.6. Analyser les pratiques cliniques sélectionnées selon les facteurs déterminants

de I’implantation

Implanter les pratiques cliniques identifiées favorisant I’appropriation des
familles

3.1. Mettre en ceuvre les pratiques cliniques prioritaires

3.2. Mettre en place des mesures de soutien par la rétroaction continue et le

coaching

Evaluer les résultats préliminaires de I’implantation et des effets des pratiques

cliniques aupres des familles et des intervenants
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Chapitre 4  Choix méthodologiques et de
présentation des résultats

Ce chapitre présente la démarche méthodologique et de présentation des
résultats. 1l décrit les choix méthodologiques, les méthodes et le processus de collecte
de données, les sources d’information ainsi que la présentation des différents résultats

partiels.

Ce projet cliniqgue a été réalisé dans un milieu naturel, vivant et en
changement. Dans ce contexte, un devis qualitatif a été privilégié. Le choix de ce type
de devis vise la compréhension et I’interprétation plus juste des besoins des familles,
des pratiques professionnelles et des conditions d’implantation dans une logique de
proximité avec les personnes (Paillé, Muchielli, 2012). Les méthodes de collectes de
données qualitatives et quantitatives ont été choisies en concordance avec ce devis et
s’inspirent de la « recherche action intervention » décrite par Miles et Huberman
(2010). Les différentes collectes de données reposent sur la stratégie d’analyse par
questionnement analytique. Les données recueillies lors des différentes consultations
sont présentées aux participants des consultations pour étre validées et servir de base
a la phase suivante (Miles, Huberman, 2010). Cette stratégie, alternant collecte de
données et analyse, permet d’intégrer efficacement les informations recueillies a
chaque phase de la démarche de changement (Paillé, Muchielli 2012). C’est une
stratégie efficace, économique en ressources temporelles et humaines. Cela représente
un avantage dans le contexte actuel de ressources limitées du centre de réadaptation.
C’est une stratégic adaptée a la volonté institutionnelle d’obtenir des résultats

tangibles, rapides et appropriés dans le contexte clinique actuel de changement.

Des méthodes de collecte de données variées ont été utilisées soient ;

recension de différentes sources d’information, notes de terrain, questionnaires semi
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structuré, témoignages, technique de recherche d’information par animation de

groupe expert (TRIAGE), et par entretien de groupe.

La collecte de données a éte réalisee en continue durant la démarche
d’implantation qui se décline en 4 phases: les considérations initiales a I’implantation,
la création du plan d’implantation, I’implantation et finalement 1’amélioration pour
les perspectives futures (Figure 2). La collecte de données a été réalisée auprés de

différentes sources : documentation, familles, intervenants et gestionnaires.

Les chapitres suivants décriront chaque phase d’implantation et présenteront
la méthode et les résultats qui y sont rattachés. En annexe 1 vous trouverez les

activités, la méthode, les sources et I’échéancier pour chaque phase de I’implantation.

Au cours du projet, il y a aussi eu la tenue d’un journal réflexif qui a permis
de recueillir les réflexions au cours de la demarche méthodologique. Le journal a
porté sur des observations, notes de terrain, réflexions, qui ont motivé les choix
méthodologiques. Cet outil a été utile pour identifier les éléments qui auraient pu
influencer la rigueur de la démarche. Les notes consignées dans le journal permettent
I’analyse des risques a la validité externe du projet en plus d’étre utile a la
triangulation des données (Baribeau, 2005). Le contenu a été analysé et utilisé pour la
discussion au chapitre 9.

Finalement, il y a eu une collecte de données quantitatives recueillies au
moyen du questionnaire pour les familles (Annexe 4). Le traitement par analyse de
fréquence des données a permis d’établir I’ordre d’importance de la mise en ceuvre

des propositions de pratiques cliniques.

Finalement, d’autres données quantitatives recueillies au questionnaire
d’appréciation des intervenants lors du groupe TRIAGE ont été étudiées par analyse

de moyennes. Le tableau 1 décrit la ligne de temps des activités réalisées dans ce
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projet. Dans les prochains chapitres, chaque phase de I’implantation sera décrite plus

en profondeur.
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Juin 2012

Juin-sept. 2012

Oct. 2012

22 nov. 2012
28 nov. 2012
16 janv. 2013
16 janv. 2013
17-21 janv. 2013
21-25 janv. 2013

6 février 2013

12 février 2013
15 février 2013

20 février 2013

26-28 fév. 2013
7 mars 2013
12-14-19-21-26

mars et 11 avril

15-19 avril 2013

Tableau 1 - Ligne de temps du processus

Phase 1

Présentation d’une proposition de projet d’innovation a la direction des
services cliniques et Coordonnateur Planetree

Identification de la situation désirée

Traduction de la situation désirée en pratiques cliniques

Choix des concepts/du modéele d’implantation/élaboration du calendrier
Choix méthodologiques

Phase 2
Présentation du projet et validation du plan avec le gestionnaire
clinico-administratif du Centre de réadaptation
Présentation du projet au chef de programme et médecin
Présentation du projet a I’équipe de professionnels/adhésion au projet
Identification des acteurs et des criteres de sélection des participants
Elaboration du questionnaire semi-structuré pour les familles
Contact téléphonique avec les familles
Consultations pour la sélection des pratiques cliniques
Familles/questionnaire
Analyse de fréquence du questionnaire aux familles
Intervenants TRIAGE 6 février 2013
Evaluation de la satisfaction de la méthode
Validation du compte rendu de la rencontre
Gestionnaires-Evaluation des conditions d’implantation
Envoi de la lettre d’invitation et documents
Entretien de groupe semi-structuré

Présentation des résultats a I’équipe DMC

Alliance avec les volontaires pour I’implantation
Analyse de la faisabilité de I’implantation par grille de critéres
Sélection finale des propositions prioritaires a mettre en ceuvre

Phase 3
Mise sur pied des activités de soutien a I’implantation
Préparation du matériel

Présentation du matériel/alliance avec professionnel et gestionnaire :
Coaching des professionnels

Rétroactions et ajustements pour I’implantation durant les périodes de

coordination

Phase 4

Evaluation préliminaire de 1’implantation auprés des familles et des
intervenants
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Chapitre 5 Premiere phase : bilan de la situation
de partenariat actuel

L’objectif de la premiere phase du projet est d’identifier la situation désirée
des familles en faisant ressortir les pistes d’amélioration a partir des rapports internes
de consultations antérieures. A partir de ces consultations, 1’objectif suivant est de
traduire les pistes d’amélioration en liste de propositions de pratiques cliniques
exemplaires. La premiere phase prévoit €galement d’établir I’alliance avec les

intervenants et gestionnaires.

Ce chapitre présente la méthode de collecte de données utilisée et les données
recueillies pour faire le bilan de 1’état du partenariat entre les familles et les
intervenants. Il expose les résultats de la consultation, des normes des organismes
accréditeurs et les pratiques exemplaires actuelles extraites de différentes sources

d’information.

5.1. Exploration des pistes d’amelioration

5.1.1 Méthodologie

Une recherche d’information a ¢été effectuée a I’interne aupres des
gestionnaires du centre de réadaptation. Par souci d’efficacité, la consultation des
sources d’information existantes a été privilégiée. On a utilisé les résultats du
questionnaire MPOC-20 (King, Rosenbaum & King, 1995) qui évalue la perception
des parents concernant les processus d’intervention. Le sondage a été réalisé en 2009
auprés de 414 familles du centre de réadaptation et le compte rendu d’un groupe
focalisé aupres de 5 parents réalis¢ en mars 2012. Les pistes d’amélioration
prioritaires ont été identifiées a partir de ces consultations pour faire le bilan de la

situation.
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Pour s’assurer que cette information est toujours actuelle puisque les
consultations datent de 2009, une étape de validation des propositions de pratiques
cliniques, par les parents du programme déficits moteurs cérébraux, a été réalisée

implicitement au moment d’évaluer I’importance de leur mise en ceuvre.

5.1.2 Résultats et pistes d’amélioration

Les résultats du sondage de satisfaction de la clientele MPOC-20, mettent en
évidence les €léments prioritaires a améliorer. Les niveaux de satisfaction percue
pour les thémes liés a I’information générale a transmettre a la clientéle est de
64,3% : la variété des moyens de communication (57,1%), le réseautage entre clients
(58,6%), les informations sur le diagnostic (65,7%), les occasions d’obtenir des
informations (68,6%), les informations sur les types de services au CRME ou dans la

communaute (70%).

Les informations spécifiques a donner sur I’enfant; aide-mémoire permettant
I’intégration (64,3%), et des informations sur les mesures de progres (68,6%) sont
également des pistes d’amélioration a prendre en considération pour actualiser le

partenariat.

De plus, les résultats d’un groupe focalisé réalisé au centre de réadaptation
aupres de 5 familles en mars 2012, mettent en lumiere 1I’importance d’assurer la
communication aux étapes charniére du parcours de réadaptation, de I’implication des

parents et du risque de surcharge.
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5.2. Exploration des normes des organismes accréditeurs

5.2.1 Méthodologie

Les normes des organismes accrediteurs Planetree International (2011) et les
normes des services de réadaptation du programme Qmentum d’accréditation

d’Agrément

Canada (2012) ont été consultées et soutiennent le bien fondé des demandes
de la clientele d’effectuer les changements (Annexe 2). Les normes correspondantes
aux besoins exprimés par les familles ont servi a I’¢laboration d’une liste de
propositions de pratiques cliniques pour actualiser 1’appropriation des familles. Les
criteres pour la désignation internationale Planetree relatifs a la section 1II
« favoriser l'information, le choix et la responsabilité de [ 'usager » et section IV « la
participation de la famille » ont servi a 1’élaboration des propositions de pratiques
cliniques pour les familles (Réseau Planetree Québec : Criteres pour la désignation

internationale Planetree Internationale, 2011).

Les normes du programme Qmentum d’Agrément Canada servant a évaluer la
qualité des services de réadaptation et prénent une approche centrée sur le client et
qui permet 1’acces a I'information clinique « /’équipe encourage les clients et leur
famille a contribuer activement a la prestation des services pour atteindre les buts »,
« [’équipe prépare les clients et les familles aux transferts dans une autre
équipe...ainsi qu’a la fin des services », « tenir des systemes d’information cliniques

accessibles et efficients » (Agrément Canada : Programme Qmentum, 2012)

5.2.2 Résultats

Les normes des organismes accréditeurs Planetree International et le

programme d’accréditation QOmentum d’Agrément Canada valorisent 1’acces et le
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partage d’information pour permettre aux familles de contribuer activement a la
prestation de service dans le respect de leur volonté et en faisant des choix éclairés
(Annexe 2).

5.3. Exploration des pratiques cliniques exemplaires

5.3.1 Méthodologie

Une recherche d’information a été entreprise pour traduire la situation désirée
en liste de pratiques cliniques a implanter. La volont¢ d’améliorer le partage
d’informations avec les familles a constitué la base du questionnement des documents
scientifiques et des experts consultés. L’exploration des pratiques -cliniques
exemplaires a été réalisée aupres de différentes sources documentaires (les banques
de données scientifiques, littérature grise, rapports de recherche, actes de conférence),

contacts avec les chercheurs, professeurs et cliniciens et les documents internes.

La recherche documentaire a été réalisée a partir d’une synthése des
informations sur la démarche Planetree ; recension des écrits réalisée en mai 2012,
les conseils de mise en ceuvre des critéres de désignation internationale Planetree, les
meilleures pratiques du Réseau Planetree Québec et du site de Myplanetree
International. A cette liste ce sont ajoutées les pratiques exemplaires de la base de
données « partenariat et collaboration » du programme d’accréditation d’Agrément
Canada. D’autres recommandations ont été extraites de différents projets de recherche
sur le partenariat, en autre, le rapport final de ’'IRDPQ sur la collaboration entre le
personnel clinique et les parents de jeunes enfants ayant une déficience physique (St-
Onge, M., Tétreault, S., Carriere, M. & Béguet, V., 2002) et de la série de fiches
consacrees aux services centrés sur la famille élaborées par CanCHild. L’Analyse des
politiques sociales et des stratégies de soutien destinées aux familles vivant avec un
enfant handicapé (Tétreault, S., Beaupré, P., Boucher, N., Gascon, H., Marier
Deschénes, P., 2012). Les recommandations du projet « If | knew then what | know
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now...Tips for parents of children and youth with cerebral palsy, from parents »
(Brouwer, E., Clutton, S., Imrie, H. et al., 2009) et du rapport du centre analyse
stratégique du gouvernement francais «Aider les parents a étre parents. Le soutien a
la parentalité, une perspective internationale » (Hamel, M-P., Lemoine, S., 2012) ont
été mises a profit. D’autres recommandations ont été intégrées, telles : les activités de
I’essai synthése de maitrise « Le partenariat avec les familles en réadaptation : des
activités a mieux definir » (Leclerc, S., 2009) et celles proposées dans le projet
« Stratégies d’intervention pour une participation active des familles » (Leroux, S. et

Bau, O., 2010).

5.3.2 Résultats

La situation du partenariat actuel a été traduite en propositions de pratiques
cliniques visant I’appropriation des familles. Une liste de 60 propositions de pratiques
cliniques a été constituée et échelonnée sur les étapes charnieres de la réadaptation

soit; I’attente, 1’accueil, I’intervention, la fin d’intervention (Figure 3)

Cette liste de propositions a servi de matériau de base pour la construction du

questionnaire aux familles (Annexe 3).
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pratiques cliniques exemplaires
o

Exploration de

Attente de service

7

Accuel

-

Pendant

\

e 2

suggére ———»

suggere —»

Fournir les coordonnées d'un responsable
Prévoir une rencontre dés la référence initiale
Formation sur les services dispinibles
Information sur les documents explicatifs
Répondre aux inquiétudes urgentes
Aide pour préparer a la premiére rencontre
Guide de préparation au plan d'intervention
Guide via le site web du CRME
Visiter le centre avec la famille
Disponibilité de I'info dans la langue d'origine

Implication de la direction pour présenter le mandat
Informations sur les fagons de s'impliquer
Informations sur le fonctionnement des services
informations sur les périodes de transitions
Informations sur les ressources d'aides
les ressources du quartier
Fournir les coordonnées des intervenants
Soutenir I'autodétermination de I'enfant (participer au PI)
Fournir I'ordre du jour du PI d'avance
Ligne téléphonique d'informations
Informations sur les services juridiques
Guide de conseils aux parents rédigés par des parents
Orienter vers des sites web valables (Dx)
Informations sur le pronostic et répercussions
Recevoir la politique d'accessibilité au dossier médical

Vérifier le besoin d'information
Publier les réussites vécues des familles
Ajuster les rendez-vous aux disponibilités
Offrir des sessions de formation de groupe aux nouveaux parents
Offrir un pairage entre nouvelle famille et familles d'expérience
Fournir les informations sur les résultats et limites des interventions
Acces au service d'un accompagnateur au centre de documentation
Utiliser un centre de prét de matériel spécialisé
Avoir un kiosque d'informations dans la salle d'attente
Recevoir des formations de fin de semaine
Participer a des ateliers d'impot
Soirées d'information avec I'OPHQ
Assister aux thérapies et se faire expliquer ce qui est fait avec I'enfant
Recevoir de I'info écrite sur ce que I'enfant fait en thérapie
Avoir des outils d'évaluation a des fins d'échanges avec les professionnels
Avoir accés a des endroits propices a I'observation
Rendre la contenu du PI compréhensible
Fournir un compte rendu du PI dans votre langue
Vérifier si les renseignements relatifs aux progrés sont clairs
Tenir compte de votre état émotionnel et du risque de surcharge
Fournir des stratégies pour identifier et miser sur les forces de votre famille
Dépister le risque d'épuisement
Impliquer la famille élargie
Impliquer la fratrie et composer avec ses réactions
Offrir un programme de soutien aux grands-parents
Utiliser des moyens de communication variés
Avoir la possibilité de communiquer par |'entremise d'un intervenant
Enseigner des stratégies pour négocier de fagon efficace
Activités de groupe pour réunir les familles
Organiser des groupes de soutien pour les familles
Encourager les familles a mettre sur pied des outils utiles selon leurs besoins
Avoir accés a des soirées animées par des parents pour des parents
Offrir des ateliers de formations pour les péres
Organiser une journée des familles et amis

in d'i jon |— Suggére — 5,
Fin d'intervention g [Fournir un guide de fin d'interventionJ

Figure 3 - Exploration des pratiques cliniques exemplaires
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5.4. Co-construction avec les gestionnaires

Un calendrier des activités, méthodes, sources d’information et échéancier a
été présenté, discuté et accepté par les gestionnaires impliqués dans la démarche
(Annexe 1).
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Chapitre 6 Deuxiéme phase : préparation de
P’implantation des pratiques cliniques

L’objectif de la deuxiéme phase a été¢ d’¢laborer le plan d’implantation dans
une approche de codéveloppement avec les familles, les intervenants et les
gestionnaires. Cette phase vise la sélection des pratiques cliniques prioritaires et
susceptibles d’étre mises en ceuvre avec succes dans le contexte organisationnel
actuel. A la fin des consultations, I’état d’avancement du projet a été présenté pour
renouveler I’alliance avec les intervenants et les gestionnaires. D’autres intervenants

volontaires ont été sollicités pour I’étape d’implantation des pratiques cliniques.

Ce chapitre présente la méthode de collecte de données utilisée et les données
recueillies lors des différentes consultations. La derniere étape de cette phase

présente 1’analyse des données des consultations pour en faire un plan d’action.
6.1. Caractéristiques des participants

Une série de consultations a été réalisée auprés des acteurs concernés par
I’implantation des pratiques cliniques. D’abord, les familles ont été consultées avec
leur expérience de vie quotidienne et de la connaissance de leur projet de vie. C’est a
partir de leur expérience de réadaptation qu’elles ont évalué le niveau d’importance
de mettre en ceuvre des pratiques cliniques suggérées. L’expertise clinique des
professionnels a été mise a contribution afin de proposer des pistes d’action.
Finalement une consultation aupres des gestionnaires impliqués dans le changement a
permis d’évaluer le contexte d’implantation. Les connaissances des gestionnaires
concernant les ressources a ’interne, a I’externe et 1’expertise liée a la démarche

Planetree ont été mises a contribution.

La premiere consultation a été réalisée aupres des familles (N=25). Un

échantillonnage de convenance de 25 familles volontaires a été constitué. Les criteres
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d’inclusion pour participer étaient d’avoir plus de 6 mois de vécu au programme et
d’étre disponible pour répondre au questionnaire dans la semaine du 21 janvier 2013.
Une attention a été portée a la représentativité des expériences vécues notamment aux
étapes charnieres du programme. Le parent d’un enfant ayant vécu tout le parcours de
réadaptation a été questionné pour une étape de validation supplémentaire des 20 plus
importantes propositions afin d’approfondir la compréhension de la réalité des

familles et préciser les modalités de mise en ceuvre.

La consultation des intervenants a ¢été¢ faite auprés d’un échantillonnage
constitué de participants volontaires et représentant les différentes disciplines
professionnelles du programme déficits moteurs cérébraux (DMC) soit ; 1
audiologiste, 1 ergothérapeute, 1 éducatrice spécialisée, 1 psychologue, 1
physiothérapeute, 1 travailleur social, et 2 coordonnatrices cliniques. Le médecin et
I’orthophoniste de 1’équipe ont participé a la préparation de la consultation étant
donné qu’ils n’étaient pas disponibles a la date du TRIAGE.

Le groupe de gestionnaires était représenté par le gestionnaire clinico-
administratif, le chef de programme déficits moteurs cérébraux et un représentant de

la direction de la qualité et coordonnateur Planetree.

6.2. Collecte de données

Le plan d’implantation a été élaboré en codéveloppement avec les familles, les

intervenants et les gestionnaires.

La collecte de données a été réalisée en concordance avec la volonté des
intervenants de participer aux décisions de gestion qui les concernent. Pour ce faire,
la consultation a été réalisée dans 3 groupes distincts; les parents, les professionnels

et les gestionnaires. Dans cette perspective, 1’équilibre des pouvoirs au sein de chaque
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groupe a été pris en considération. Ceci afin de permettre & chacun de s’exprimer

librement, sans risque de contrainte liée aux liens hiérarchiques entre les participants.

6.2.1 Consultation des familles

La liste de propositions de pratiques cliniques réalisée a la phase 1, a servi a
I’élaboration d’un questionnaire destiné aux familles (Annexe 3). Ce questionnaire
semi-structuré, auto-administrable a été présenté a 25 familles du programme. Le
questionnaire était constitué de propositions cliniques sur trame de fond
I’amélioration de la qualité et de 1’efficacité des interventions de réadaptation. On a
demand¢ aux familles d’évaluer le niveau d’importance de la mise en ceuvre des 60
pratiques cliniques répertoriées visant leur appropriation de la démarche de
réadaptation. Une question ouverte était présentée pour enrichir les propositions. Le
questionnaire a été préalablement testé auprés de deux personnes de 1’entourage du
chercheur pour évaluer la clarté, la précision du contenu et le temps requis pour la
passation. Une invitation a participer a la recherche a été adressée préalablement aux
parents par téléphone et trois modalités de participation au sondage ont été offertes
aux familles. La majorité des questionnaires ont été complétés pendant la thérapie des
enfants au centre de réadaptation. Les autres ont été complétés soit par courriel ou

retourné par la poste avec une enveloppe de retour préaffranchie.

Les propositions concretes de pratiques cliniques ont été évaluées par les
familles qui ont estimé¢ le degré d’importance de leur mise en ceuvre. Une échelle
ordinale & 4 niveaux (tres important, important, pas important et ne sais pas) a été
utilisée. Une hiérarchisation a été établie une par analyse de fréquence des réponses
obtenues (Bardin, 1977). Une pondération a été attribuée pour chaque niveau
d’importance: trés important=4, important=2, pas important ou ne sais pas=0. Le

résultat de la pondération est présenté a 1’annexe 4.
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Ensuite, une derniere étape de validation de contenu avec un parent a permis
d’approfondir la compréhension des données recueillies afin de guider
I’opérationnalisation. Ce parent a été contacté par téléphone et la question suivante lui
a eté demandée : « Comment mettre en pratique... » Le parent a répondu a cette
question pour chacune des vingt propositions jugées les plus importantes a mettre en

auvre.

6.2.2 Consultation des intervenants

En paralléle avec la consultation des parents, une activité de coopération
interprofessionnelle portant sur 1’élaboration de propositions visant 1’appropriation
des familles s’est tenue au programme DMC. L’objectif de la rencontre était de faire
consensus sur les pistes d’action prioritaires a mettre en ceuvre pour actualiser le
partenariat entre les familles et les intervenants. Lors de cette consultation, les
intervenants n’avaient pas acces aux résultats de la consultation des familles. Ils
avaient préalablement assisté a une présentation du modele d’appropriation et des
concepts impliqués dans le projet. La méthode de TRIAGE (Technique de Recherche
d’Information par Animation de Groupe Expert) a été utilisée pour la sélection des

meilleures pratiques a mettre en ceuvre (Gervais, Pépin, 2002).

Une lettre d’invitation a été adressee aux participants pour planifier 1’étape
préparatoire au TRIAGE. Chaque participant était invité a suggérer 5 activités
d’appropriation pour les familles. Lors de la rencontre, un diaporama décrivant la
méthode TRIAGE a été présentée aux participants. L’activité s’est déroulée dans un
climat convivial et propice a la discussion. Cinquante et un énoncés visant
I’appropriation des familles ont été proposés. L’exercice de consensus a permis aux
intervenants de regrouper les propositions selon les étapes charnieres de la
réadaptation. Un consensus a été établi pour selectionner les pratiques prioritaires a
implanter. L’exercice de coopération a été filmé et une assistante a aidé pour la prise

de note. Un questionnaire d’appréciation de 1’exercice de coopération a été €élaboré

46



puis administré aux participants. A la suite de la rencontre, un compte rendu a été

envoyeé par courriel aux participants pour la validation du contenu.

6.2.3 Consultation des gestionnaires

Un entretien de groupe avec trois gestionnaires impliqués dans la démarche a
permis d’investiguer les conditions d’implantation des propositions des familles et
des professionnels. Les documents, incluant le canevas d’investigation avec la
maquette d’entretien (Annexe 9) et les résultats des consultations des familles et des
intervenants, ont été envoyés préalablement aux gestionnaires afin d’instaurer un
climat favorable a une entrevue fructueuse (Vander Maren, 2010). Cela avait pour but
d’amorcer la réflexion sur les propositions des familles et des intervenants. Lors de
I’envoi préalable des documents, on a demandé aux gestionnaires d’identifier leurs
coups de cceur et défis a partir des propositions des familles et celles des intervenants
(Annexe 8). L’entrevue de groupe a permis d’approfondir la discussion sur les
possibilités et les limites que représente 1’implantation des nouvelles pratiques
cliniques dans le contexte organisationnel actuel. Plusieurs dimensions ont été
investiguées par cette entrevue; les propositions favorables identifiés par les familles
et les intervenants et celles qui posent un défi a I’implantation ainsi que
I’identification des ressources internes et externes disponibles pour actualiser
I’appropriation des familles. La rencontre a aussi permis le renouvellement de

I’adhésion au projet.
6.3. Résultats intermédiaires

Les resultats intermédiaires des différentes consultations auprés des 3 groupes
de participants : les familles, les intervenants et les gestionnaires sont présentés. Le

résultat final est présenté apres I’analyse de la convergence entre les trois groupes et

I’analyse des caractéristiques de la pratique clinique s€lectionnée.
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6.2.1 Résultats de la consultation des familles

Dans la semaine du 21 au 25 janvier 2013, 25 questionnaires ont été
complétés; 3 questionnaires via courriel, 1 par la poste et 21 complétés durant la
thérapie de I’enfant. Le résultat de I’analyse de fréquence a permis d’ordonner les

propositions selon 1’importance estimée de leur mise en ceuvre (Annexe 4).

Les vingt propositions jugées les plus importantes a mettre en ceuvre ont été

identifiées et sont représentées en ordre d’importance décroissante dans le Tableau 2.

Le commentaire d’un parent recueilli a la question ouverte du questionnaire
souligne I’'importance de la maniere de transmettre de 1’information aux familles. Le
parent témoigne en ce sens « la facon d’étre des intervenants compte beaucoup plus

que les choses a faire ».
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Tableau 2 - Niveau d’importance de la mise en ceuvre: opinion des familles

Propositions visant ’appropriation des familles %
Assister aux thérapies et se faire expliquer ce qui est fait avec votre enfant, vous | 92
faire participer

Demander si vous avez des inquiétudes urgentes auxquelles on pourrait répondre | 88
avant de recevoir des services

Fournir les coordonnées des intervenants travaillant auprés de 1’enfant 86
Fournir un guide de fin d’intervention ou de transition (ex. description de la 86
situation de I’enfant, des services recus et les étapes a venir)

S’assurer qu’un intervenant me rencontre le plus t6t possible apres la référence 84
initiale pour me donner de I’info

Fournir des informations sur les périodes de transition (ex. accueil, arrivée au 82
CPE, école, fin d’intervention)

Fournir des informations sur le fonctionnement des services (ex. : durée, 82
fréguence et modalités de thérapies)

Ajuster les rendez-vous a vos disponibilités et a votre niveau d’implication 80
souhaité

Fournir les coordonnées d’un responsable a contacter en cas de probleme 78
Recevoir de I’information sur le pronostic et les répercussions sur le quotidien de | 78
I’enfant afin d’ajuster les attentes a ses capacités

Utiliser un centre de prét de matériel spécialisé 78
Fournir des informations sur les résultats possibles et les limites des 74
interventions

Fournir des informations sur les ressources d’aide, les associations de parents et | 72
les organismes communautaires (fournir le nom de la personne ressource et no

de tél., site web, réseaux sociaux)

Recevoir a I’avance un ordre du jour du plan d’intervention solliciter ’apport de | 72
chacun, préciser ce qui doit €tre préparé a I’avance, étre clair sur 1’objectif de la
rencontre et les résultats anticipés

Etre orienté vers des informations fiables & propos du diagnostic de I’enfant (site | 70
web valable)

Tenir compte de votre état émotionnel et du risque de surcharge dans la 68
transmission de I’information

Vérifier le besoin d’information de la famille 66
Recevoir des informations écrites sur ce que votre enfant fait en thérapie (aide- 66

mémoire, cahier de communication)
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Informer de 1’existence du centre de documentation, de sites internet intéressants | 64
ou autre document explicatif accessible
Soutenir I’autodétermination de votre enfant dés que possible en le préparant a 64
participer au plan d’intervention. Ecouter ce qu’il a a dire, ce qui va bien et ce
qui ne va pas

6.2.2 Résultats de la consultation des intervenants

L’exercice avec les intervenants a produit de nouvelles propositions de
pratiques cliniques. Les pistes d’actions prioritaires ont ensuite été établies par
consensus interprofessionnel. La pratique clinique liée a 1’enseignement
thérapeutique s’est avérée une pratique prioritaire a mettre en ceuvre. L’enseignement
«in vivo », le transfert d’information et I’organisation de regroupements de parents
sont des pistes d’action prioritaires pour ’appropriation des familles selon les
intervenants. Les propositions sont énumérées en ordre de priorité décroissante dans

le tableau 3.

Tableau 3 - Pistes d’actions prioritaires : opinion des intervenants

Enseigner aux parents par l’expérimentation in vivo

Développer I’alliance thérapeutique avec le parent

Enseigner, expérimenter, faire participer le parent par le senti avec son enfant
Prendre le temps de développer leur sentiment de compétence

Utiliser les modalités de communication variées; image, photo, vidéo, cahier de
communication, section programme a domicile du Visa Réadap

Simplifier les programmes d’exercices; un exercice a la fois

Encourager le parent a noter dans le cahier de communication les activités réalisées et
les recommandations.

Micro graduer les progrés dans le cahier de communication

Prévoir un temps de discussion a la thérapie

Utiliser un langage compréhensible. Nommer au début de chaque thérapie les
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objectifs poursuivis durant la thérapie

Impliquer les péres

Enseigner aux parents par le transfert d’information

Offrir de rencontrer le médecin de 1’équipe pour reprendre les explications médicales
et les répercussions sur le développement

Expliquer de facon imagée, concise et claire ce qu’est la paralysie cérébrale, les
formes et les niveaux d’atteinte

Fournir les informations sur le niveau du GMFCS quand statué, au moment juge
opportun par 1’équipe

Fournir des informations sur les dépliants disponibles, réle de chaque professionnel,

politiques, faire une évaluation continue des besoins

Partager linformation par les regroupements de parents

Organiser un café rencontre entre parents durant les heures de pointe de thérapie 1 ou
2 fois par mois; structuré ou non, au centre de documentation ou au salon des parents.
Relocaliser le centre de documentation faciliterait 1’appropriation

Encourager les activités familiales comme la piscine

Les professionnels ayant exprimé le désir de participer aux décisions de
gestion qui les concernent, leur appréciation de 1’exercice de coopération TRIAGE a
été sondée. Le questionnaire a été complété par 8 des 9 participants. Ces derniers ont
percu étre impliqués activement dans le processus de prise de décision, avoir créé de
nouvelles idées et avoir mis en priorité les propositions les plus importantes. Tous les
participants sondés ont répondu étre d’accord pour participer a d’autres activités de ce
genre. Par ailleurs, les participants ont relevé que le manque de temps alloué¢ (2h) n’a

pas permis d’approfondir la réflexion (Tableau 4)
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Tableau 4 - Appréciation des participants au TRIAGE

Légende :

1 trés d’accord,
2 d’accord,
3 pas d’accord

1 2 3 n
Implication active dans la prise de décision 75%(6) 25%(2) 8
A I’aise d’exprimer votre opinion 88%(7) 12%(1) 8
L’information fournie préalablement était utile a la 38%(3) 62%(5) 8
réflexion
De nouvelles idées ont émergées 50%(4) 38%(3) 13%(1) 8
Les échanges entre les participants ont permis 50%(4) 50%(4) 8
d’approfondir le sujet
Les propositions les plus importantes ont été mises 63%(5) 37%(3) 8
en priorité
Les échanges entre les participants ont permis de 50%(4) 50%(4) 8

trouver de meilleures solutions

6.2.3 Résultats de la consultation des gestionnaires

Trois gestionnaires ont participé a documenter les conditions d’implantation
des propositions pour I’implantation des propositions prioritaires des familles et des
intervenants. Ils ont identifiés 9 propositions favorables a 1’implantation, chaque

gestionnaire ayant identifié¢ 5 coups de cceur et un en ayant identifié 6. Ils ont identifié

6 défis potentiels parmi les propositions des familles.

Trois propositions ont fait consensus entre les 3 gestionnaires, parmi celles
des familles : « expliquer ce qui est fait avec [’enfant et faire participer les parents,

fournir des informations et un guide aux étapes de transition et de fin

d’intervention ».
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Six propositions qui pourraient poser un défi ont été identifiées. Notamment,
« tenir compte de l’état émotionnel dans la transmission de [’information » 0uU
« ajuster les rendez-vous aux disponibilités et au niveau d’implication souhaité » sont

des pratiques qui soulévent un risque de barriére pour 1’appropriation (Tableau 5).

Une pratique clinique « Ajuster les rendez-vous a vos disponibilités » a été

identifiée a la fois comme un coup de coeur et un défi.

Les propositions prioritaires des familles ont été analysées a la lumiere des
conditions de mise en ceuvre au centre de réadaptation. Elles sont répertoriées en

ordre décroissant de priorités dans le tableau 5.

Tableau 5 - Conditions d’implantation : opinion des gestionnaires

N= nombre de gestionnaires en accord avec la proposition

PROPOSITIONS FAVORABLES N

Assister aux thérapies et se faire expliquer ce qui est fait avec votre enfant, vous | 3
faire participer
Fournir un guide de fin d’intervention ou de transition (ex. description de la 3
situation de ’enfant, des services recus et les étapes a venir)
Fournir des informations sur les périodes de transition (ex. accueil, arrivée au | 3
CPE, école, fin d’intervention)
Ajuster les rendez-vous a vos disponibilités 2
Demander si vous avez des inquiétudes urgentes auxquelles on pourrait | 1
répondre avant de recevoir des services
Fournir les coordonnées d’un responsable a contacter en cas de probleme 1
Recevoir a I’avance un ordre du jour du plan d’intervention solliciter 1

I’apport de chacun, préciser ce qui doit €tre préparé a I’avance, étre clair sur
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I’objectif de la rencontre et les résultats anticipés
Soutenir I’autodétermination de votre enfant dés que possible en le  préparanta | 1
participer au plan d’intervention. Ecouter ce qu’il a & dire, ce qui va et ce qui ne
va pas

Recevoir des informations écrites sur ce que votre enfant fait en thérapie (aide- 1

mémoire, cahier de communication)

PROPOSITIONS DEFIS N

S’assurer qu’un intervenant me rencontre le plus tot possible aprés la référence
initiale pour me donner de I’info

Ajuster les rendez-vous a vos disponibilités et a votre niveau d’implication 1
souhaitée
Recevoir de I’information sur le pronostic et les répercussions sur le quotidien de | 2
I’enfant afin d’ajuster les attentes a ses capacités
Fournir des informations sur les résultats possibles et les limites des interventions | 1
Tenir compte de votre état émotionnel et du risque de surcharge dans la 1
transmission de I'information
Soutenir 'autodétermination de votre enfant des que possible en le 1
préparant a participer au plan d’intervention. Ecouter ce qu’il a a dire, ce qui

va bien et ce qui ne va pas

6.4. Sélection finale

6.4.1 Analyse des données des 3 consultations

Une premiere analyse par triangulation des sources d’information a été
effectuée a partir des informations recueillies auprés des trois groupes sources
d’informateurs lors des trois consultations. Cette méthode d’analyse par comparaison

des données a permis de dégager les convergences pour orienter la sélection des
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pratiques cliniques prioritaires a implanter. Un diagramme de Vennes illustre les 3

groupes d’informateurs et les propositions comparées.

Les résultats obtenus suggéerent 4 pratiques prioritaires. L’éducation
thérapeutique fait consensus parmi les 3 groupes de participants consultés. Le
consensus entre les familles et les gestionnaires fait ressortir les pratiques cliniques :
répondre aux inquiétudes urgentes durant I’attente, fournir des guides de transitions et

ajuster les rendez-vous aux disponibilités des familles.
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Légende

1: Fournir de I’éducation thérapeutique : assister aux thérapies et se faire expliquer ce qui est fait avec
I’enfant, faire participer

2: Répondre aux inquiétudes durant I’attente

3: Fournir des guides de transitions

4: Ajuster les rendez-vous aux disponibilités des parents

Familles Gestionnaires

-

N

Intervenants

Figure 4 - Diagramme de Vennes

Une deuxieme analyse a été réalisée pour décider de I’implantation en prenant
en considération d’autres facteurs qui pourraient influencer I’implantation de la
pratique identifiée comme prioritaire par tous. L’éducation thérapeutique a été
soumise a une analyse par modélisation décisionnelle (Miles, Huberman, 2010) a
partir d’une grille de critéres liés aux caractéristiques de la pratique qui pourraient

influencer I’implantation (Figure 5).
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Cette grille de critere a été développée a partir des déterminants de
I’implantation liés aux caractéristiques de I’innovation (Fassier et al., 2011;
Greenhalgh et al., 2004; Meyers et al., 2012) Cette analyse a permis d’identifier si la
pratique clinique est susceptible d’€tre implantée avec succeés dans le contexte

organisationnel (Annexel0).
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Proposer un changement
de pratique clinique

Non Besoin percu

documenté?

Valeur ajoutée
observable?

Compatibilité,

normes, valeurs Qui

Oui Oui

Continuité
pratiques
actuelles

Non

Ne pas implanter

Diviser en étapes

Non

Ressources
externes

Disponibilité des
ressources

Ne pas implanter

Non Non

- Non
Possibilité

soutien a
I'implantation

Oui

Implanter la
nouvelle pratique

Figure 5 - Modelisation décisionnelle
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6.4.2 Résultat de ’analyse des déterminants de I’implantation

L’analyse des facteurs de réussite de I’implantation suggére que la pratique
prioritaire est susceptible d’étre implantée avec succes. « L’éducation
thérapeutique : assister aux thérapies, se faire expliquer ce qui est fait, faire
participer le parents en thérapie» est en cours d’implantation. La pratique
d’éducation thérapeutique a été décrite par les intervenants par : réaliser une entrée en
matiere, expliquer les objectifs de I’intervention, fournir des informations
compréhensibles, utiliser des moyens de communication variés, photos,

démonstrations, participation active en thérapie auprés de 1’enfant.

Les autres pratiques cliniques de niveau de priorité moins élevé seront mise en
ceuvre graduellement. Les pratiques « offrir de [’information des [’accueil sur le
parcours de réadaptation » et « fournir un guide de fin d’intervention », sont des
pratiques qui requiérent du temps de préparation de matériel et de coaching
additionnel avec 1’équipe. La planification de leur implantation est en cours
actuellement. La pratique « fournir un guide de transition a [’école » réfere a la
coopération avec des ressources externes, les milieux scolaires. Les pratiques
cliniques suggérées aux familles ont été évaluées a la lumiére de la coopération avec
les ressources externes. Une analyse des possibilités de partenariat a été élaboréee
(Annexe 13).

Le résultat final de I’analyse des données a été présenté aux professionnels de
I’équipe qui ont réitéré leur engagement pour la suite de ’implantation des pratiques
cliniques. Le médecin de 1’équipe a été rencontré pour recueillir ses commentaires sur
la proposition finale. Les personnes responsables de I’implantation des pratiques

cliniques ont été determinées ainsi que leurs roles respectifs.
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Chapitre 7 Troisiéme phase: implantation des
pratiques cliniques

La troisieme phase de I’implantation a pour objectif la mise en ceuvre de la
proposition priorisée lors des consultations précedentes « [’éducation thérapeutique :

faire participer le parent en thérapie, expliquer ce qui est fait avec l’enfant ».

La phase d’implantation vise également la mise sur pied des activités de
soutien a I’implantation dont le coaching, la rétroaction continue et le partage

d’expertise entre les participants.
7.1. Participants

A cette étape de I’implantation, les familles (N=18) ont été identifiées par les
intervenants. Les critéres de sélection des familles sont déterminés par la qualité des
liens thérapeutique avec les intervenants et leur disponibilité pour participer a la mise
en ceuvre. Les familles ont été informées des résultats de 1’étude par les intervenants
et ont accepté¢ de participer a I'implantation de [’éducation thérapeutique. Les
intervenants (N=9), 3 ergothérapeutes, 1 orthophoniste, 3 physiothérapeutes et 1

psychologue et 1 travailleur social ont participé a I’implantation.
7.2. Contexte d’implantation

L’implantation de la pratique d’éducation thérapeutique, a été réalisée dans
cette troisieme phase. Les autres pratiques cliniques qui ont été sélectionnées seront
implantées éventuellement selon les possibilités et disponibilités des ressources du
milieu. Des rencontres de soutien ont eu lieu pour préparer le matériel, débuter le
coaching, et offrir la rétroaction immédiate. Le soutien a I’implantation est une

activité incontournable pour soutenir le changement de pratique (Meyers et al., 2012).
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Des rencontres bréves (15 a 30 min) animées par le chercheur ont été
organisées avec 1’équipe d’intervenants sur une base réguliére lors de la période de
coordination. Le coaching a été offert au début de I’implantation de 1’éducation
thérapeutique par le chercheur. Ces échanges ont permis d’enrichir et soutenir
I’actualisation de cette nouvelle pratique clinique au long de 1’implantation. Ils ont
permis de s’adapter aux imprévus lors de I’implantation. Par exemple, le manque de
temps a été évoque par les intervenants pour utiliser les feuilles des objectifs a
compléter. Cela a donne lieu a des adaptations et a la répartition en étape du
changement de pratique. Les intervenants ont remplacé la feuille synthése pour
expliquer les objectifs de I’intervention, par un canevas d’observation & compléter par
les parents eux-mémes. Les parents y inscrivent les objectifs qui sont expliqués
verbalement par les thérapeutes. Cette adaptation représente une activité
d’appropriation en soi pour les parents. Une attention particuliére a été portée au
langage utilisé pour ce canevas d’observation destiné aux familles. Ceci afin d’éviter
un langage trop professionnel, hermétique et peu propice a I’appropriation et a

I’implantation de cette nouvelle pratique.
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Chapitre 8 Quatriéme phase: apprendre de
P’expérience

La quatrieme phase du projet vise I’évaluation des résultats préliminaires de
I’implantation auprés des familles et des intervenants. Cette phase se situe dans une

perspective d’amélioration de 1I’implantation.
8.1. M¢éthodologie

Apres une période de quatre semaines d’expérimentation, un questionnaire a
été administré aux familles et aux intervenants pour évaluer les résultats
préliminaires. Les dimensions explorées par le questionnaire sont liées au concept
d’appropriation, a 1’analyse de I’implantation et des retombées préliminaires
(Annexes 11 ET 12). L’implantation est en cours et une évaluation continue

permettrait de recueillir I’ information pour soutenir la pérennité du projet.
8.2. Résultats préliminaires de 1I’implantation

L’évaluation préliminaire du projet illustre que les parents ont été outillés
pour les aider avec leur enfant et que les échanges avec les intervenants ont fait une
différence dans leur vie. Les parents constatent des progrés chez leur enfant.
Quelques uns témoignent comment les échanges avec les intervenants leur ont permis
d’améliorer leur confiance en soi et leur sentiment d’efficacité personnelle.

«on nous a donné plus de trucs et d’information...on a plus confiance en

nous...¢a a beaucoup aidéy

« 0n a mieux compris comment aider notre enfant a faire des progres »

«on a réussi a leur montrer une routine et ¢a boude moins...ils font des
phrases pour demander quelque chose »
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Les intervenants ont bonifié¢ leur intervention en prenant le temps d’identifier
et de valoriser les forces des familles, de les faire participer en leur enseignant les
exercices recommandés, comme le soulignent des participants :

«j’ai expliqué le but des interventions... j'ai fait participer les parents aux

taches lors de la thérapie et je leur ai donné de la rétroaction sur leur
intervention aupres de leur jeune »

«j’ai pris le temps de nommer en quoi la famille est extraordinaire a sa
facon »

« je donne plus de recommandations pour le domicile... des exercices
pratiqués par la mére en thérapie »

Plusieurs facteurs favorables a I’implantation ont ¢été identifiés par les
intervenants, comme le temps consacré aux échanges et a la présentation des étapes
du projet. L’enthousiasme des familles a vouloir essayer de nouvelles avenues a été
un élément facilitant I’implantation. Le fait que la nouvelle pratique soit en continuité
avec la pratique actuelle, le réalisme des pistes de solution et la disponibilité des
ressources matérielles ont été des eéléments identifiés comme favorable a
I’implantation. Les intervenants décrivent quelques éléments, qui ont été facilitant

pour le projet d’implantation:

« les discussions entre nous en présence de [’animatrice »

« ’enthousiasme des familles a vouloir essayer de nouvelles avenues »

« ca m’a sensibilisée sans étre totalement nouveau »

« le matériel déja prét a étre utilisé »

« les rencontres a chaque étape du projet était facilitant, le projet était clair »
« des pistes de solutions réalistes et super intéressantes »

Des effets préliminaires de 1’implantation sont observables. Par exemple, les
intervenants remarquent que les parents reprennent les activités a la maison. lls sont
encouragés par les progrés de leur enfant et sont plus intéressés. lls questionnent

davantage et sont plus observateurs. Les intervenants commentent:
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« llIs reprennent plus facilement les activités a la maison »
« la mere est encouragée par les améliorations de son fils »
« la mere pose plus de questions »

« la meére observait la différence selon ce qu’on faisait »

« je trouve la mere plus attentive et intéressee lors des thérapies »

Les défis de I’implantation du projet sur la coopération rencontrés par les
intervenants concernent la charge de travail, la difficulté liée au changement et le
court délais d’expérimentation. Les intervenants décrivent les éléments qui

représentent un défi pour I’implantation :

« La charge de travail habituelle rend difficile tout effort supplémentaire
...des qu’il était question de remplir plus de documents »

« La partie « paprasse » n’est pas évidente a penser...et le faire sur une base
réguliere »

« Concretement comment utiliser la feuille pour les parents »

« L’application...ce n’est pas facile de changer nos habitudes »

« Délais un peu court »
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Chapitre 9  Discussion

Ce chapitre présente I’intégration des résultats aux écrits scientifiques et aux
approches conceptuelles pour chaque phase de I’implantation. Il aborde les
perspectives futures pour améliorer I’appropriation des familles. Finalement, il

expose les forces, limites et contraintes de I’¢tude.
9.1. Intégration des résultats a la littérature

Dans cette section, les résultats des différentes phases de 1I’implantation sont
comparés aux connaissances actuelles, normes de pratiques et concepts clés; bilan de
la situation du partenariat initial et les besoins non comblés des familles, le processus

de sélection des pratiques cliniques, I’implantation et les retombées préliminaires.

9.1.1 Bilan de la situation initiale

Les résultats des consultations des familles du centre de réadaptation mettent
en lumiere leur besoin d’obtenir de I’'information. Ce besoin est universel et partagé
par plusieurs familles d’enfants porteurs de deficience motrice a travers le monde. Ce
constat confirme la conclusion d’une revue systématique des écrits réalisée par
Siebes, Ketelaar, Gorter et al (2012) sur les besoins des familles d’enfant présentant

un déficit moteur, qui souligne I’importance de leurs besoins d’information.

La démarche de recension des pratiques cliniques exemplaires permet de
proposer aux familles des suggestions pour améliorer leur appropriation dans les
services. Ces suggestions donnent 1’occasion aux parents d’amorcer une réflexion sur
ce qui pourrait les aider concrétement. L’¢élaboration de pistes de solutions va dans le

sens des propos de parents rapportés dans 1’étude de Camden (2012). Ces derniers
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expriment qu’ils apprécieraient que les intervenants soient proactifs & donner de
I’information, a faire des suggestions et a proposer des pistes de solution. Ces propos
de parents concordent avec le concept d’appropriation tel que décrit par Dunst et
Trivette (1992). Ces auteurs suggerent de valoriser la diversité de choix afin que les
familles puissent prendre des décisions éclairées et fassent des choix pour leur projet

de vie.

La réflexion sur I’importance accordée aux propositions par les familles elles-
mémes permet aux intervenants de mieux comprendre leur perspective et leurs

besoins réels.

Lefebvre (2010) souligne la nécessité de comprendre ce que vit la famille pour
enrichir sa pratique clinique. Les étapes de questionnements (sondage MPOC, groupe
focalisé, questionnaires d’évaluation des propositions, validation avec un parent) des
besoins des familles de ce projet permettent de réduire les risques d’erreur
d’interprétation de leurs besoins. Un commentaire de parent qui parle de son
expérience passée, illustre le risque lié a I’interprétation des besoins des familles « on
nous demande nos besoins et la suite a [’air arrangé avec le gars des vues... on
cherche a nous faire fitter dans le systéme ». Ce commentaire réfere a la dimension
interpersonnelle décrite par Dunst et Trivette (1992) qui souligne le besoin d’une
communication ouverte, de la confiance mutuelle, et d’une responsabilité partagée

entre les familles et les intervenants.

Dans cette démarche, la contribution du chercheur a 1’élaboration de la liste de
proposition de pratiques cliniques est mise en évidence par son champ de
compétences en recherche et sa connaissance des tendances en matiére de partenariat
avec les familles. Lefebvre et Levert (2010) considérent que le chercheur est un
acteur a part entiére du partenariat avec les familles. Selon ces auteurs il contribue a
la réalisation du projet de vie des familles par I’apport de connaissances menant a

I’appropriation et a I’auto détermination.
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9.1.2 Préparation de ’implantation des pratiques cliniques

Le résultat de la sélection des pratiques cliniques a mis en évidence que
I’amélioration de certaines pratiques est prioritaire pour une majorité¢ de familles. Par
exemple la proposition « faire participer le parent en thérapie et expliquer ce qui est
fait avec I’enfant » a obtenu le plus haut niveau d’importance auprés des familles du
programme déficits moteurs cérébraux. Les auteurs, Siebes, Wijnroks, Ketelaar et al
(2007) rapportent un point de vue similaire de parents d’enfant suivi dans un centre
de réadaptation des Pays-Bas. Les parents interviewés dans cette étude soulignent que
les interventions visant la communication avec les intervenants et qui soutiennent leur

implication en thérapie pourraient étre amélioreées.

Le choix de 1’éducation thérapeutique par les familles corrobore également les
résultats d’une étude phénoménologique de Sanford (2000), réalisée dans un
environnement Planetree. Cette étude a mis en évidence que le fait d’expliquer ce qui
est fait en thérapie et pourquoi, permet au patient d’apprendre une étape a la fois ce
qu’il faut faire. Cela lui permet d’assimiler I’information graduellement au quotidien
et de se sentir moins anxieux. Les 13 participants de I’étude disent apprendre leur role
et ainsi se responsabiliser par rapport aux choix a faire, ce qui renforce leur capacité
d’anticiper et par conséquent améliore leur participation active future. De plus, la
pratique a voix haute est per¢ue comme une manifestation d’empathie en réduisant la
distance professionnelle. Par 1’enseignement regu, les participants de cette étude
rapportent apprendre a se faire confiance. Le matériel informatif et les explications

compréhensibles permettent d’anticiper et de bien se préparer aux interventions.

L’éducation thérapeutique est une pratique clinique encouragee par les
organismes accréditeurs. Par exemple, I’organisme Planetree International prone le
partage d’information, le choix et la responsabilité des familles, comme en témoigne
cet extrait des criteres de désignation : « Lors de leur traitement, les usagers et les

familles...recoivent un enseignement et ont acces a un large éventail d’information
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médicale et de santé pour les aider a faire un choix éclairé » (Réseau Planetree
Québec : Criteres pour la désignation internationale Planetree Internationale, 2011 p.
16).

Dans la méme orientation, 1’organisme Agrément Canada encourage les
équipes de réadaptation a faire contribuer activement les familles a la prestation de
services pour de meilleurs résultats, comme en témoigne 1’extrait des normes pour
une pratique centrée sur le client « Pour aider les clients a faire des choix éclairés,
fournir de l'information précise compleéte et en temps opportun. L’équipe s assure
que le client et sa famille comprennent bien [’information fournie au sujet des
services. L’équipe fournit aux clients et aux familles de [’enseignement lié aux

services requis » (Agrément Canada : Programme Qmentum p. 20).

En réadaptation, la proposition d’éducation thérapeutique évoque 1I’importance
de la qualité de I’interaction avec le parent. D’une part, les intervenants consultés ont
soulevé que la qualité de la relation en terme d’alliance thérapeutique avec les
familles est une condition essentielle a cette pratique (Tableau 3). D’autre part, un
parent témoigne des qualités interpersonnelles requises «la facon d’étre des
intervenants compte beaucoup plus que les choses a faire ». Di Rezze et al. (2013) se
sont intéressés a décrire les comportements thérapeutiques illustrant 1’alliance
thérapeutique avec l’enfant et le parent en réadaptation pédiatrique. Cet article

pourrait servir de guide aux intervenants.

Le résultat de la sélection des pratiques a aussi mis en évidence que d’autres
pratiques, quoique trés importantes pour certaines familles, n’ont pas fait I’'unanimité.
Cela met en lumiére les besoins personnalisés des familles. Cette hétérogénéité des
besoins des parents refléte I’importance de la communication pour adapter nos
approches a la diversité. Cela nous amene a suggérer une approche d’évaluation
continue des besoins individuels et collectifs, une evaluation de programme et de

notre approche centrée sur le client. La diversification des objectifs, des services et
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des modalités d’intervention, pourrait permettre de répondre a I’hétérogénéité des
besoins et des attentes des parents. L’étude de Siebes et al (2012) propose de
développer des outils qui permettront de répondre aux besoins individuels des

familles.

La méthodologie de coopération choisie dans cette phase de préparation de
I’implantation a été¢ appréciée des intervenants. Les résultats de 1’appréciation de
I’activité de TRIAGE par les participants démontrent que cette approche a permis a
chacun de s’impliquer activement (Tableau 4). Cette mobilisation a été propice a
I’émergence des 51 nouvelles idées pour I’appropriation des familles. Cette
appréciation positive de la méthode de coopération rappelle la volonté des
intervenants de participer aux décisions de gestion qui les concernent, tel que
documenté lors du sondage Défi Meilleurs Employeurs en 2010 (CHU Ste-Justine,
document interne 2010). Cette méthodologie de coopération favorise la
réappropriation du pouvoir a la personne (Gervais, Pépin & Carriere, 2002). Elle est
en concordance avec les principes de la démarche Planetree, qui préne la
participation des personnes aux décisions qui les concernent. Dans le méme sens,
Wallerstein (2006) écrit que les interventions doivent étre adaptées au milieu. Etre
sensible aux besoins définis par le groupe lui-méme est un facilitateur de

I’implantation. Les barricres et facilitateurs doivent étre identifiées localement.

La démarche d’implantation dans une approche socio constructiviste de
coopération a favorisé I’appropriation aux différents niveaux hiérarchiques (familles,
intervenants et gestionnaires) pour améliorer le partenariat avec les familles. Cette
démarche va dans le sens de Christens (2013), qui met en lumiére I’importance de
considérer I’appropriation sur un plan multi paliers. Il rappelle que historiquement,
I’action collective visant la justice sociale est a 1’origine de I’appropriation. Pour
prévenir ’effet de balancier, dans le temps, entre I’appropriation de la collectivité et
celle de I’individu, il suggére de tenir compte a la fois des individus, de la société, de

I’organisation et de la collectivité. Cela permet de renforcer 1’appropriation. Dans le
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méme sens, Meyers (2012) expose que ’approche, incluant la collectivité, facilite la
pérennité de I’implantation. Ces auteurs soulignent I’importance d’une action
concertée aux différents paliers décisionnels et en coopération avec la communaute.
Selon Meyers (2012), I’appropriation dans la collectivité est un facteur de réussite de

I’implantation qui est elle-méme corrélée a I’implication dans la collectivité.

La démarche, qui a été expérimentée, est respectueuse des personnes. Elle
considére I’intérét individuel avec en trame de fond I’'intérét de la collectivité et
I’accés aux services de réadaptation. La démarche a suscité la mobilisation des
participants comme en témoigne la créativité émergente des intervenants. Cela va
dans le sens que Théberge (2010), qui suggere que concilier éthique, excellence et
performance en contexte de changement donne un sens au travail, favorise
I’engagement des personnes, le sentiment d’appartenance aux valeurs et améliore la

performance organisationnelle.

9.1.3 Implantation des pratiques cliniques

Les résultats préliminaires mettent en évidence la nécessité de soutenir
I’implantation. Les intervenants interrogés, lors de 1’évaluation de I’implantation, ont
souligné la nécessité d’avoir du temps pour les échanges et la disponibilité du
matériel. Cela confirme ce qui est connu des écrits actuels, puisque c’est I’étape la
plus fréquemment identifiée (96%) des 25 cadres de référence en implantation,
étudiés par Meyers (2012). La communication ouverte entre les membres de 1’équipe
a permis de s’ajuster efficacement aux imprévus, par exemple pour simplifier la
grille d’observation pour les thérapies. La période de coordination clinique est une
structure organisationnelle qui permet ces échanges favorables a 1’implantation.
Plusieurs auteurs notent qu’une telle structure, qui prévoit un temps pour une
communication ouverte sur une base réguliere, influence positivement 1’implantation
(Durlak, 2008; Jordan et al, 2009; Meyers, 2012). Le temps alloué, méme bref
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(environ 15 a 30 min), a permis d’adapter les outils et d’échanger sur les fagons de

faire de chacun pour que le parent développe son sentiment d’appropriation.

L’enthousiasme des familles a été suggeré comme facilitateur de
I’implantation par les professionnels lors de 1’évaluation de I’implantation. Cela
rappelle ’importance de la perception du besoin par les intervenants. Ce fait attire
notre attention sur les valeurs phares centrées sur le client des professionnels. En ce
sens, Fassier (2011) explique I’importance que le changement de pratique soit

concordant avec les valeurs professionnelles et qu’il réponde a un besoin pergu.

Le fait que I’approche s’intégre a la pratique clinique existante a été identifié
par les intervenants comme un élément facilitant 1’implantation. Ce constat est en
accord avec le propos de Meyers (2012), qui explique qu’un changement en

continuité avec la pratique actuelle est plus facile a implanter.

9.1.4 Evaluation préliminaire des retombées

L’évaluation préliminaire des retombées démontre que les familles ont
développé leur sentiment d’efficacité personnelle. Cela a permis d’améliorer leur
confiance en elles-mémes pour aider leur enfant a progresser. Les parents posent plus
de questions et sont plus intéressés. Ceci est congruent avec les théories de
I’appropriation de Dunst et Trivette (1992), qui suggérent de mettre a profit les forces
de la personne. Celle-ci prend alors conscience de ses capacités ce qui contribue a
mettre en place les conditions pour que les familles soient proactives dans
I’interaction avec les intervenants. Selon Guillamo et al (2013) le développement du
sentiment d’efficacité personnelle est une des dimensions clé de 1’intervention car elle
permet d’améliorer le bien-étre des familles d’enfants porteurs un déficit moteur

cérébral.
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9.2. Forces et limites du projet

L’étude a permis de mettre en lumiére des pratiques cliniques prometteuses
pour I’appropriation des familles. En particulier, 1’éducation thérapeutique a été
priorisée et mise en ceuvre aupres des familles du programme déficits moteurs
cérébraux. C’est une pratique qui s’appuie sur le partage d’information et la
communication entre les parents et les intervenants en concordance avec la démarche

humaniste Planetree.

L’éducation thérapeutique est une activité clinique, qui répond au besoin
immédiat d’appropriation des familles du programme DMC du centre de

réadaptation.

La démarche d’implantation expérimentée a intégré ’intérét de ’individu et
I’intérét collectif afin d’assurer la durabilité¢ de 1’appropriation dans I’intérét de tous.
Le modéle de codéveloppement a mis a contribution I’intelligence collective en
intégrant 1’hétérogéneité des expertises: les familles, les intervenants, les

gestionnaires et le chercheur.
9.3. Vérification des résultats

Ce chapitre présente une analyse de la représentativité des résultats dans un

contexte plus général.

9.3.1 La repreésentativité

La sélection des pratiques cliniques a été influencée par le choix des
informateurs consultés. Par la diversité de leurs champs de compétence, la
représentativité des informateurs contribue a la validité de la démarche.

L’information a été recueillie par des informateurs reconnus pour leur expertise : les
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familles qui ont vécu le parcours de réadaptation depuis plus de six mois, les
professionnels expérimentés de diverses disciplines, et les gestionnaires cliniques.
L’apport du coordonnateur Planetree avec son expertise spécifique auprés du comité
des usagers et avec I’intégration des normes des organismes accréditeurs assure la
conformité de la démarche avec les intéréts des familles. Cette expertise renforce la
validité de la démarche visant I’appropriation des familles. La contribution des
gestionnaires cliniques avec leurs connaissances spécifiques des ressources internes et

externes soutien la validité du processus.

Le haut taux de participation des familles pour répondre au sondage est un une
force pour cette étude. Par ailleurs, 1’échantillonnage de convenance des familles du
programme Déficits moteurs cérébraux constitue une limite a la généralisation des
résultats. La possibilité de généraliser les résultats des consultations aux familles des
autres programmes clientele est limitée, compte tenu des problématiques spécifiques
des enfants de chaque programme clientéle. La démarche d’implantation basée sur les

meilleures connaissances actuelles est généralisable.

La répartition des participants dans les groupes a tenu compte de 1’équilibre
des pouvoirs décisionnels. Les 2 coordonnateurs cliniques ont participe dans le
groupe d’intervenant méme si leur role est peut-étre distinct du groupe par leur
implication dans les transitions de service. Leur représentativité minoritaire au sein
du groupe a été un désavantage pour faire ressortir I’importance des pratiques
cliniques durant les transitions. Un groupe d’informateur composé de coordonnateurs
cliniques ferait mieux ressortir les préoccupations des familles concernant I’attente de

services et les transitions.

9.3.2 La triangulation des sources

La repartition des pouvoirs dans la composition des trois groupes

d’informateurs consultés a permis a chacun de s’exprimer librement, sans risque de
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préjudice lié aux liens hiérarchiques. Il s’agit d’un élément qui contribue a la validité

de la démarche.

9.3.3 Les effets du chercheur

Un journal de bord a été rédigé de la collecte a ’analyse des données pour
garder en mémoire ce qui aurait pu influencer les résultats de cette démarche et en
altérer la validité. L’approche a été choisie par souci de transparence du chercheur qui
est également clinicien dans le milieu de I’étude. Cette introspection se veut une

réflexion sur effets du chercheur pouvant avoir influencé le processus.

Selon Coghlan & Brannick (2010), la position du chercheur n’est pas
totalement sans importance, puisqu’il n’est pas un simple observateur mais il joue un
role actif dans la démarche. En effet, il existe une influence réciproque entre le
chercheur et le milieu a 1’étude. L’alliance avec les collégues a peut-étre été facilitée,
mais la proximité a facilité la divulgation d’exemple de pratiques cliniques qui ont
ensuite été reprises par les intervenants. Ce risque de biais a été par ailleurs minimisé
par la triangulation des sources lors de 1’analyse des données. En rétrospective,
I’influence du chercheur dans la vie du programme n’a pas €té si importante dans la
démarche puisque certaines pratiques cliniques données en exemples n’ont pas été
retenues. Le chercheur a pris quelques précautions pour minimiser ce risque a 1’étape
du TRIAGE. L’aide d’une assistante et d’un enregistrement vidéo a permis
d’identifier et de prévenir les inférences. Néanmoins, les différentes rencontres ayant
pour but d’établir 1’alliance avec les participants ont été des occasions ou le risque
d’inférence était présent. L’influence réciproque entre le chercheur et les intervenants
collegues qui s’est exercée a été¢ a la fois un risque a la validité mais aussi une
opportunité de realiser le projet. Finley (2002) décrit bien que I’inter-influence entre
les participants et le chercheur peut étre percue comme un probléme ou une
opportunité. En ce sens, la confiance entre les participants et le chercheur clinicien

par sa longue expérience de terrain et connaissance approfondie du milieu a
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probablement contribué a soutenir 1’alliance. On peut penser que le chercheur
clinicien a I’avantage de bien comprendre la réalité du milieu et sa présence constitue

un avantage pour 1’appropriation des changements a la suite du projet.

9.3.4 Un cas atypique

L’éducation thérapeutique, méme si elle s’avere une pratique a favoriser dans
une majorité de situations, une exception a été mise en évidence. Dans un cas précis
du projet, la présence du parent en thérapie empéchait I’enfant de participer
pleinement. Il a été discuté avec ce parent qui voulait participer a I’intervention que
sa participation pouvait prendre différentes formes comme se retirer de la thérapie
pour aider ’enfant a établir des liens avec d’autres personnes. Une réflexion sur la
situation est en cours actuellement sur la fagcon de faire participer ce parent. Mais a
court terme, ce cas pourrait suggérer que I’enseignement thérapeutique n’est pas une
solution miracle pour toutes les situations thérapeutiques. Cette situation améne a

réfléchir sur les méthodes actuelles d’enseignement aux parents.

9.3.5 Des faits surprenants

Les résultats des consultations auprés des familles ont surpris les intervenants
et les gestionnaires car les familles n’ont pas demandé davantage de services de
réadaptation mais ce fOt plutét le contraire que les consultations ont fait ressortir. Les
parents ont plutot exprimés un risque d’épuisement et conséquemment la difficulté de
poursuivre le travail de réadaptation. Ce résultat souligne 1’importance de bien
comprendre la réalité des familles actuelles dans toute leur diversité de profil. Pour
cela 1’approche par questionnement analytique permet d’approfondir la
compréhension des besoins des familles en allant au-dela de leurs besoins. La
demande des parents de participer aux interventions thérapeutiques a aussi surpris les
intervenants. Actuellement, a quel point les intervenants facilitent la participation des

parents? Quels sont les comportements a privilégier pour enseigner a des parents?
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Comment la coopération interprofessionnelle pourrait faciliter le transfert des
connaissances sur 1’éducation thérapeutique, entre collégues et entre parents et

intervenants? Plusieurs questions restent a approfondir.
9.4. Perspectives futures

Le processus d’implantation est actuellement en cours. L’expérience acquise
dans ce projet nous porte a projeter ce qui pourrait étre réalisé dans 1’avenir. Le
travail amorcé, de coopération entre les familles, les intervenants et les gestionnaires
pour le bénéfice des familles devrait étre poursuivi afin d’assurer 1’amélioration
continue de la qualité des services. Le soutien a I’implantation devrait étre consolidé
pour permettre la pérennité du projet. Les propositions qui impliquent les partenaires

devraient &tre mises en ceuvre dans le cadre d’une approche participative.

Puisque les résultats préliminaires sont positifs, la démarche pourrait étre
généralisée aux autres programmes clientéle du centre de réadaptation. L’extension
de la démarche a un nouveau groupe faciliterait 1’identification des constantes et les
différences entre les programmes. Cela permettrait de mettre 1’accent sur les priorités

a investir pour les familles en réadaptation.

Le projet a permis de dégager des pratiques exemplaires et prometteuses pour
faciliter I’appropriation des familles. L’apport du chercheur dans cette démarche
suggére I’importance d’encourager la recherche clinique en réadaptation, car elle
amene des solutions actuelles. En plus de nouvelles connaissances méthodologiques

efficaces, elle permet de faire face et d’anticiper les défis de 1’avenir.

Enseigner a la reléve est essentiel pour ’avancement des pratiques cliniques.
Transmettre la philosophie de pratique favorisant I’appropriation aux étudiants est
important, autant par I’enseignement a 1’université que dans les milieux de pratique

clinique.
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Les résultats de 1’étude suggérent d’élargir la coopération avec la
communauté. En renforcant les liens avec les partenaires communautaires,
I’appropriation sera d’autant plus intégrée et durable. L’élaboration d’un guide
d’information pour la transition vers 1’école représente un exemple qui stimule la
coopération avec les partenaires externes. La diffusion des concepts de Planetree a la
communauté permettra 1’accélération de la diffusion et de 1’application des résultats
auprés des familles. C’est ensemble et par une action collective a tous les niveaux
hiérarchiqgue que les besoins des familles seront rencontrés. Encourager la
participation sociale, c’est promouvoir les valeurs de solidarité et d’appropriation,

bénéfiques pour les familles et la société en général.

Certains auteurs estiment que les familles mieux informées font des choix plus
judicieux de services (Wallerstein, 2006). Il pourrait étre intéressant de vérifier les
retombées de 1’éducation thérapeutique sur ’appropriation des familles et sur la

performance organisationnelle.

D’autres questions ont été soulevées dans ce projet. Le partage d’information
peut prendre différentes formes. Quels sont les besoins réels des familles qui
demandent d’ajuster les rendez-vous a leurs disponibilités? Qu’est-ce qui est
déterminant dans la prise de décision pour les familles? Comment prévenir le risque
de surcharge, mentionné par les familles ? Une meilleure intégration des services
professionnels serait-elle une solution pour faciliter la vie des parents et par
conséquent le succes de la réadaptation? Comment réaliser 1’intégration des services?
Quels sont les facteurs de résilience pour les familles et pour les intervenants qui
travaillent auprés des familles en détresse dans une démarche de transformation

organisationnelle.
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Conclusion

L’idée du projet origine de la volonté¢ d’actualiser le partenariat entre les
familles et les intervenants, dans un contexte de pratique qui vise 1’excellence. Ce

projet s’est inspiré de la demarche humaniste Planetree.

Les résultats de la recherche documentaire font ressortir 1’existence de
nombreuses pratiques exemplaires. L’analyse des pratiques cliniques comme pistes
de solution au besoin d’appropriation a permis aux familles d’amorcer une réflexion

sur ce qui pourrait leur étre utile pour améliorer et rendre les thérapies plus efficaces.

Dans ce projet, les familles ont été activement impliquées, elles ont donné leur
opinion sur les propositions en faisant ainsi comprendre un peu mieux leur réalité.
Elles ont fait réfléchir les intervenants a leur fagon d’étre. Ces échanges ont enrichi

leurs pratiques cliniques.

Les familles, intervenants et gestionnaires ont vécu une expérience
d’implantation issue des meilleures pratiques recensées dans les écrits actuels. Le
projet a permis d’expérimenter un modéle de codeveloppement. Les familles ont
contribué au premier plan avec leur propre connaissance de leurs ressources et de leur
projet de vie. Les intervenants ont participé au processus décisionnel du projet a partir
de leur expertise professionnelle. Les gestionnaires, par leurs connaissances des
conditions d’implantation et des ressources a I’interne et a ’externe ainsi que leur
implication pour mettre en place les ressources nécessaires ont contribué au bon
déroulement du projet. Cette démarche respectueuse a permis de donner un sens aux
participants, ce qui a favorisé le développement de 1’appropriation des valeurs

organisationnelles, I’engagement, la mobilisation, la créativité et la coopération.

Les retombées préliminaires du changement de pratiques cliniques suggérent

que les parents ont amélioré leur sentiment d’efficacité personnelle et de confiance en
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leurs capacités a aider leur enfant. Les intervenants ont modifié des aspects de leur
pratique clinique pour favoriser I’appropriation des familles. IS ressortent motivés
par I’enthousiasme des familles a explorer de nouvelles avenues. 1ls sont encouragés

par leur implication en thérapie.

En somme, la prise de décision décentralisée a permis de répondre de fagon

créative et efficace en misant sur la proximité et le dialogue.

Compte tenu des retombeées préliminaires prometteuses, le projet devrait étre
expérimenté dans les autres programmes clientéle du centre de réadaptation pour
approfondir la compréhension et répondre aux besoins réels de la clientele et

améliorer les services de réadaptation.
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Annexe 1 - Tableau des activités, méthodes, sources et
échéanciers
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Tableau des activités, méthodes, sources et échéanciers

Activités Methodologie Source Echéancier
Phase 1 Tableau synthese Sondage MPOC 2009, | Nov/Déc.
POR Agrément 2012
Etat de la situation Canada, Critéres /
initiale : Synthese des désignation Planetree
attentes des familles et
des organismes
accréditeurs
Alliance avec les Présentation Power | Gestionnaire clinico- | 22/28 Nov.
acteurs point administratif, chef de | 2012, 16
programme DMC, Janv. 2013
professionnels DMC
Etablir les critéres de Tableau synthese Littérature Nov./Déc.
sélection des activites a 2012
implanter
Traduire la situation Tableau synthese Données des étapes Nov./Déc.
désirée en pratiques précédentes 2012
cliniques
Phase 2 Contact Experts : les familles | 17 au 21
téléphonique pour | N=25 Janv. 2013
Validation et sélection | adhésion au projet 21 au 25
des propositions Questionnaire semi Janv. 2013
structuré
Elaboration et sélection | TRIAGE Experts : les 6 fév. 2013
de propositions intervenants
Evaluation du contexte | Lettre d’invitation | Gestionnaires 12/15 fév.
d’implantation incluant un 2013
questionnaire auto
administré
Entrevue semi
structurée
Phase 3 Rencontre pour le | Intervenants 26/28 fév.
démarrage des 2013
Mettre en ceuvre les activités. 7 mars 2013
activités priorisées
Soutien du processus Enseignement/rétro | Intervenants Mars a avril
d’implantation action/adaptation 2013
Phase 4 Questionnaire semi | Familles et Avril 2013
structuré intervenants

Evaluation provisoire
de I’appropriation des
familles
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Annexe 2 - Extrait des normes des organismes
accréditeurs favorisant I'appropriation
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Normes des organismes accréditeurs favorisant le partenariat: Agrément Canada et

Planetree International

Normes du programme d’Agrément
Canada

Criteres de désignation de Planetree
International

8.0 L’équipe encourage les clients et les
familles a contribuer activement a la
prestation des services pour atteindre
les buts et services.

8.1 Pour aider les clients a faire des choix
éclairés, fournir de I’information précise
compléte et en temps opportun

8.2 L’équipe s’assure que le client et sa
famille comprennent bien I’information
fournie au sujet des services.

8.5 L’équipe fournit aux clients et aux
familles de [I’enseignement lié aux
services requis

8.6 L’¢équipe permet aux clients et aux
familles d’avoir accés a du soutien
émotionnel (Appropriation)

8.7 L’équipe fournit de I’enseignement
aux clients et aux familles au sujet de
leurs droits

Section 3 Favoriser I’information, le
choix et la responsabilité de ’usager.

A. Les usagers prennent part aux
décisions concernant leurs soins ou
services et leurs décisions sont
respectées. La famille est invitée a
participer a la prise de décision selon les
besoins et le souhait de 1’usager

B. Lors de leur traitement, les usagers et
les familles (avec le consentement de
I’'usager) recoivent un enseignement et
ont accés a un large éventail
d’information médicale et de santé pour
les aider & faire un choix éclairé. Les
usagers ont acces a leur dossier médical
et a leur plan de soin ou de services
pendant le traitement et recoivent de
I’aide pour comprendre 1I’information qui
y est contenue.

C. Les usagers et les membres de la
famille participent au processus de
planification des soins et services.

D. Les usagers et leur famille (avec le
consentement de 1’usager) regoivent
I’information et le soutien nécessaire
pour prendre part autant qu’il le
souhaitent a la coordination de leurs
soins et services d’un milieu a 1’autre,
parmi plusieurs prestataires de soins ou
services et a travers des épisodes soins ou
services séparés.

11.0 L’équipe prépare les clients et leur
famille aux transferts dans une autre
équipe, un autre point de service ainsi

Section 4 La participation de la famille

B. Lorsque convenu mutuellement, et si
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qu’a la fin des services.

11.1 L’équipe informe les clients et leur
famille de ce a quoi ils peuvent s’attendre
pendant le transfert ou a la fin des
services.

c’est appropri¢ d’un point de vue
clinique, le personnel encourage les
familles a participer aux soins, services et
au soutien émotionnel, spirituel et
physique de ['usager (programme de
CarePartner).

12.0 Tenir des systémes d’information
clinique accessibles et efficients

12.3 Les clients ont la possibilité
d’accéder a leur dossier (conseil : les
clients ont le droit de lire I’information a
leur sujet et d’émettre des commentaires)

Agrément Canada (2012). Programme Qmentum Services de réadaptation.

Planetree (2011). Critéres de désignation internationale Planetree et conseils de mise

€n ccuvre.
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Annexe 3 - Lettre d’invitation et questionnaire a
I'intention des familles
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(<))
A

Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

Universite ibh
de Montréal

Objet : invitation pour participer 2 un échange sur la coopération avec les

familles

Madame, Monsieur

Je vous contacte, car je suis clinicienne et étudiante a la maitrise en Pratiques de la
réadaptation a 1’Universit¢ de Sherbrooke. Je m’intéresse particulierement au
partenariat entre les familles et les intervenants. Mon projet de recherche s’intitule
« Actualiser le partenariat entre les familles et les intervenants, a l’intérieur d’un
contexte organisationnel en transformation, grdce a [’implantation de pratiques
cliniques visant [’appropriation des familles ». Ce projet est réalisé en concertation
avec la direction des services cliniques du Centre de réadaptation Marie-Enfant
(CRME) et le chef du programme Déficits Moteurs Cérébraux (DMC) madame
Nathalie Trudelle.

A titre de parent d’un enfant recevant des services du CRME, nous sollicitons votre
participation a une activité de consultation. Cette démarche vise 1’amélioration de la
qualité des services de réadaptation et 1’accroissement de leur acces. Nous sommes
fort attentifs au bien-€tre des familles et a leur qualité de vie. Voila pourquoi, nous
croyons que ’acces a des sources d’information variées est primordial pour vous.
Votre participation et vos commentaires nous aideront a prendre les meilleures
décisions pour votre enfant et pour votre famille.

Plusieurs raisons nous amenent a solliciter votre contribution. D’abord, nous croyons
qu’un partenariat est essentiel avec les familles et qu’il permet d’améliorer 1’efficacité
des interventions en réadaptation. Pour cela, les parents doivent étre bien outillés et
avoir acces a I'information nécessaire. Nous croyons également que les parents
doivent pouvoir comprendre, afin de prendre les meilleures décisions pour eux-
mémes. Enfin, nous croyons que c’est ensemble qu’il sera possible de trouver les
meilleures solutions pour améliorer le partenariat avec vous. C’est pour cette raison

que votre participation a ce sondage est importante.
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Nous souhaiterions également vous inviter a une rencontre de 2 heures pour faire des

recommandations sur les priorités a mettre de I’avant? Un diner est prévu sur place.

Je vais vous téléphoner pour vérifier votre intérét et répondre a vos questions.

Si vous acceptez, je vous invite & remplir le document ci-joint en inscrivant dans
97 J4 \ r 4 . [ETSS B4

quelle mesure I’énoncé correspond ou pas a votre réalité. Selon votre disponibilité,

une réponse de votre part serait appréciée d’ici le 25 janvier 2013.

Soyez assurer que vos réponses seront traitées de fagon confidentielle et qu’aucun

préjudice n’en découlera.

Je vous remercie de votre collaboration, si vous avez des questions n’hésitez pas a me

contacter, par courriel ou téléphone.
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Sondage sur différents moyens pour faciliter la collaboration avec les parents

dont I’enfant recoit des services du CRME

Consignes :
e Iln’yapas de bonne ou de mauvaise réponse. Vous devez répondre en
fonction de votre expérience de parent
e Afin d’aider les familles recevant des services du programme DMC, quel est

le niveau d’importance que vous accordez aux propositions suivantes :

Légende :

1 : Trés important
2 : Important

3 : Pas important
0 : Ne sais pas

Avant les interventions, quel est le niveau d’importance de mettre en place les

mesures suivantes?

1 | fournir les coordonnées d’un responsable & contacter en cas de

probléme

2 | s’assurer qu’un intervenant me rencontre le plus tot possible apres la

référence initiale pour me donner de I’info

3 | offrir une formation sur les services et programmes disponibles, Vous

encouragez a les choisir selon vos priorités

4 | informer de 1’existence du centre de documentation, de sites internet

intéressants ou autre document explicatif accessible

5 | demander si vous avez des inquiétudes urgentes auxquelles on pourrait

répondre

6 | vous aider pour vous préparer a la premiére rencontre formelle
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7 | fournir un guide comment se préparer au plan d’intervention; ce qui
s’y passe, quelles sont les questions a poser, les rdéles de chacun,

stratégies de prise de décision éclairée

8 | fournir des informations pour mieux vous guider dans vos démarches via

le site web du CRME (visite virtuelle, role des intervenants, autre)

9 | inviter toute la famille, incluant la fratrie et autres membres de la

parenté, a venir visiter le centre

10 | recevoir I’information dans ma langue d’origine

Légende :

1 : Trés important
2 : Important

3 : Pas important
0 : Ne sais pas

Lors de 1’accueil, quel est le niveau d’importance de mettre en place les mesures

suivantes?

11 | impliquer le personnel de direction a 1’accueil afin qu’il vous présente

leur fonction, mandat ainsi que les programmes du CRME

12 | fournir des informations sur les possibilités et fagcons de s’ impliquer (ex.

thérapie, comité de parents, CA)

13 | fournir des informations sur le fonctionnement des services (ex. : durée,

fréquence et modalités de thérapies)

14 | fournir des informations sur les périodes de transition (ex. accueil,

arrivée au CPE, école, fin d’intervention)

15 | fournir des informations sur les ressources d’aide, les associations de
parents et les organismes communautaires (fournir le nom de la personne

ressource et no de tél., site web, réseaux sociaux)

16 | présenter les ressources du quartier
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17 | fournir les coordonnées des intervenants travaillant aupres de I’enfant

18 | soutenir I’autodétermination de votre enfant dés que possible en le
préparant a participer au plan d’intervention. Ecouter ce qu’il a a dire, ce

qui va bien et ce qui ne va pas

19 | recevoir a I’avance un ordre du jour du plan d’intervention solliciter
I’apport de chacun, préciser ce qui doit étre préparé a I’avance, étre clair

sur I’objectif de la rencontre et les résultats anticipés

20 | avoir acces a des informations sur les services juridiques de consultation

et d’information spécialisée

21 | avoir acces a une ligne téléphonique d’information et de conseils

22 | recevoir un guide de « conseils aux parents » rédigé par d’autres

parents

23 | étre orienté vers des informations fiables a propos du diagnostic de

I’enfant (site web valable)

24 | recevoir de I'information sur le pronostic et les répercussions sur le

quotidien de I’enfant afin d’ajuster les attentes a ses capacités

25 | recevoir la politique d’accessibilité au dossier médical ainsi qu’un guide

d’exploration du dossier; lexique, questions a poser

Légende :

1 : Trés important
2 : Important

3 : Pas important
0 : Ne sais pas

Pendant les interventions, quel est le niveau d’importance de mettre en place les

mesures suivantes?

26 | vérifier le besoin d’information de la famille

27 | publier les réussites vécues par les familles dans le journal interne

28 | ajuster les rendez-vous a vos disponibilités et a votre niveau
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d’implication souhaité

29

offrir des sessions de formation de groupe aux nouveaux parents dont
les thémes abordés pourraient étre suggérés par les parents déja engagés

en réadaptation

30

offrir un pairage d’une nouvelle famille avec une famille d’expérience

(ayant recu dé¢ja des services du CRME)

31

fournir des informations sur les résultats possibles et les limites des

interventions

32

avoir acces a des services d’'un accompagnateur au centre de

documentation afin de répondre a mes besoins d’information

33

utiliser un centre de prét de matériel spécialisé

34

avoir un kiosque d’informations dans la salle d’attente ou seraient
exposés les catalogues spécialisés, les guides de service, les cadres de
référence, projection sur écran d’info sur les projets en cours, les
documents sur la fiscalité, allocations familiales, crédit d’impdt, les

services adaptés, le transport, toute information pertinente

35

recevoir des formations de fins de semaine pour toute la famille

36

pouvoir participer a des ateliers spécialisés d’impot

37

pouvoir participer a des soirées d’information avec I’OPHQ, I’Agence

de santé de Montréal

38

assister aux thérapies et se faire expliquer ce qui est fait avec votre

enfant, vous faire participer

39

recevoir des informations écrites sur ce que votre enfant fait en

thérapie (aide-mémoire, cahier de communication)

40

avoir des outils d’évaluation ou des grilles d’observation de votre enfant

a des fins d’échange avec le professionnel

41

avoir accés a des endroits propices a I’observation des thérapies et

prévoir un accompagnateur pour 1’observation

Légende :

99




1 : Trés important
2 : Important

3 : Pas important
0 : Ne sais pas

42 | rendre le contenu du plan d’intervention plus clair et compréhensible

43 | fournir un compte rendu du plan d’intervention dans votre langue

44 | vérifier avec vous si les renseignements relatifs aux progrés sont clairs et
faire appel a un interprete au besoin

45 | tenir compte de votre état émotionnel et du risque de surcharge dans la
transmission de I’information

46 | fournir des stratégies pour identifier et miser sur les forces et les
ressources de votre famille

47 | dépister le risque d’épuisement

48 | impliquer la famille élargie et les personnes significatives dans les
interventions

49 | impliquer la fratrie pour expliquer la déficience ou composer avec ses
réactions

50 | offrir un programme de soutien pour les grands-parents

51 | utiliser différents moyens de communication (ex courriel, Facebook,

Skype, My Time, cahier de communication, vidéo, photos)

52 | avoir la possibilit¢ de communiquer par I’entremise d’un intervenant
afin de communiquer a I’équipe vos opinions, sentiments et perception

53 | enseigner des stratégies pour négocier de facon efficace

54 | avoir des activités de groupes du programme pour réunir les familles
qui partagent les mémes préoccupations et aborder des themes qu’ils
auront choisis parmi une liste de suggestions

55 | organiser des groupes de soutien pour les familles

56 | encourager les familles & mettre sur pied des outils utiles selon leurs
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besoins

57 | avoir acces a des soirées animées par les parents pour les parents a

I’aide d’une formation et d’un accompagnement spécifique

58 | offrir des ateliers de formations spécifiquement destinés aux peéres et
visant a augmenter leurs connaissances sur le développement et

I’éducation des enfants

59 | organiser une journée des familles et amis autour de spectacles,

festivités

Légende :

1 : Trés important
2 : Important

3 : Pas important
0 : Ne sais pas

A la fin de Pintervention, quel est le niveau d’importance de mettre en place les

propositions suivantes ?

60 | fournir un guide de fin d’intervention ou de transition (ex. description

de la situation de I’enfant, des services recus et les €tapes a venir)
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Avez-vous d’autres besoins qui n’ont pas ét¢ mentionnés dans cette liste? Si oui,

veuillez les préciser :

Merci pour votre collaboration a partager votre expérience,

Nathalie Doucet

Etudiante & la maitrise en Pratiques de la réadaptation
Université de Sherbrooke
Janvier 2013
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Annexe 4 - Compilation des données du sondage des 25
familles
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® Compilation des données du sondage des 25 familles

Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

cnusamerusine ANAlyse de fréquence
wrgh Légende :
1: Trés important=4
2 : Important=2
3 : Pas important=0
0 : Ne sais pas P : Pondération

Propositions visant ’appropriation des familles %

1. assister aux thérapies et se faire expliquer ce qui est fait avec votre enfant, | 92
vous faire participer

2. demander si vous avez des inquiétudes urgentes auxquelles on pourrait 88
répondre avant de recevoir des services
3. fournir les coordonnées des intervenants travaillant aupres de 1’enfant 86

4. fournir un guide de fin d’intervention ou de transition (ex. description de | 86
la situation de I’enfant, des services recus et les étapes a venir)
5. s’assurer qu’un intervenant me rencontre le plus tot possible apres la 84
référence initiale pour me donner de I’info
6. fournir des informations sur les périodes de transition (ex. accueil, arrivée | 82
au CPE, école, fin d’intervention)
7. fournir des informations sur le fonctionnement des services (ex. : durée, 82
fréquence et modalités de thérapies)
8. ajuster les rendez-vous a vos disponibilités et a votre niveau d’implication | 80
souhaité
9. fournir les coordonnées d’un responsable a contacter en cas de probléeme | 78

10. recevoir de I’information sur le pronostic et les répercussions sur le 78
quotidien de I’enfant afin d’ajuster les attentes a ses capacités

11. utiliser un centre de prét de matériel spécialisé 78

12. fournir des informations sur les résultats possibles et les limites des 74
interventions

13. fournir des informations sur les ressources d’aide, les associations de 72

parents et les organismes communautaires (fournir le nom de la personne
ressource et no de tél., site web, réseaux sociaux)

14. recevoir a I’avance un ordre du jour du plan d’intervention solliciter 72
I’apport de chacun, préciser ce qui doit €tre préparé a 1’avance, étre clair
sur I’objectif de la rencontre et les résultats anticipés

15. étre orienté vers des informations fiables a propos du diagnostic de 70
I’enfant (site web valable)
16. tenir compte de votre etat émotionnel et du risque de surcharge dans la 68

transmission de 1’information
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17.
18.

19.

20.

21.

22.

23.
24.

25.
26.

217.
28.
29.
30.
31.

32.

33.
34.

35.

36.

37.

38.

vérifier le besoin d’information de la famille

recevoir des informations écrites sur ce que votre enfant fait en thérapie
(aide-mémoire, cahier de communication)

informer de 1’existence du centre de documentation, de sites internet
intéressants ou autre document explicatif accessible

soutenir 1’autodétermination de votre enfant dés que possible en le
préparant a participer au plan d’intervention. Ecouter ce qu’il a a dire, ce
qui va bien et ce qui ne va pas

offrir une formation sur les services et programmes disponibles, vous
encouragez a les choisir selon vos priorités

avoir des outils d’évaluation ou des grilles d’observation de votre enfant a
des fins d’échange avec le professionnel

présenter les ressources du quartier

fournir des stratégies pour identifier et miser sur les forces et les
ressources de votre famille
rendre le contenu du plan d’intervention plus clair et compréhensible

fournir un guide comment se préparer au plan d’intervention; ce qui s’y
passe, quelles sont les questions a poser, les roles de chacun, stratégies de
prise de décision éclairée

dépister le risque d’épuisement

vous aider pour vous préparer a la premiere rencontre formelle
recevoir ’information dans ma langue d’origine
fournir un compte rendu du plan d’intervention dans votre langue

fournir des informations sur les possibilités et fagons de s’impliquer (ex.
thérapie, comité de parents, CA)

pliquer la fratrie pour expliquer la déficience ou composer avec ses
réactions

recevoir un guide de « conseils aux parents » rédigé par d’autres parents

recevoir la politique d’accessibilité au dossier médical ainsi qu’un guide
d’exploration du dossier; lexique, questions a poser

avoir un kiosque d’informations dans la salle d’attente ou seraient exposés
les catalogues speécialisés, les guides de service, les cadres de référence,
projection sur écran d’info sur les projets en cours, les documents sur la
fiscalité, allocations familiales, crédit d’impo6t, les services adaptés, le
transport, toute information pertinente

encourager les familles a mettre sur pied des outils utiles selon leurs
besoins

rorganiser une journée des familles et amis autour de spectacles, festivités

inviter toute la famille, incluant la fratrie et autres membres de la parente,

66
66

64

64

64

64

60
58

58
58

56
56
54
52
52

52

50
50

50

48

48

46
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39.

40.

41.

42.

43.

44

45.

46.
47.

48.
49.

50.

51.

52.
53.

54.

55.

56.
57.
58.
59.

60.

a venir visiter le centre

avoir acces a des endroits propices a I’observation des thérapies et
prévoir un accompagnateur pour I’observation

verifier avec vous si les renseignements relatifs aux progrés sont clairs et
faire appel a un interprete au besoin

impliquer la famille élargie et les personnes significatives dans les
interventions

utiliser différents moyens de communication (ex courriel, Facebook,
Skype, My Time, cahier de communication, vidéo, photos)

impliquer le personnel de direction a I’accueil afin qu’il vous présente
leur fonction, mandat ainsi que les programmes du CRME

. avoir la possibilité de communiquer par I’entremise d’un intervenant afin

de communiquer a I’équipe vos opinions, sentiments et perception
fournir des informations pour mieux vous guider dans vos démarches via
le site web du CRME (visite virtuelle, r6le des intervenants, autre)
organiser des groupes de soutien pour les familles

offrir des ateliers de formations spécifiqguement destinés aux peres et
visant a augmenter leurs connaissances sur le développement et
I’éducation des enfants

publier les réussites vécues par les familles dans le journal interne

offrir un pairage d’une nouvelle famille avec une famille d’expérience
(ayant recu déja des services du CRME)

avoir acceés a des informations sur les services juridiques de consultation
et d’information spécialisée

avoir acces a des soirées animées par les parents pour les parents a 1’aide
d’une formation et d’un accompagnement spécifique

avoir accés a une ligne téléphonique d’information et de conseils

avoir acces a des services d’un accompagnateur au centre de
documentation afin de répondre a mes besoins d’information

avoir des activités de groupes du programme pour réunir les familles qui
partagent les mémes préoccupations et aborder des themes qu’ils auront
choisis parmi une liste de suggestions

offrir des sessions de formation de groupe aux nouveaux parents dont les
themes abordés pourraient étre suggeérés par les parents déja engages en
réadaptation

enseigner des stratégies pour négocier de fagon efficace

offrir un programme de soutien pour les grands-parents
pouvoir participer a des ateliers spécialisés d’ impot

pouvoir participer a des soirées d’information avec I’OPHQ, I’ Agence de
santé de Montréal
recevoir des formations de fins de semaine pour toute la famille

46

46

44

44

44

44

42

40
40

40
38

36

36

34
32

32

30

30
30
22
20

18

106



Annexe 5 - Lettre d’invitation a I'intention des
intervenants pour participer au TRIAGE
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Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

Montréal, le 28 janvier 2013

Cheres colleégues,

dans le cadre du projet de recherche intitulé: « Actualisation du partenariat entre les
familles et les intervenants grice a I’implantation de pratiques cliniques favorisant
I’appropriation des familles », nous vous avons invitées a participer a la deuxiéme phase de
I’implantation. Cette phase comportera une rencontre de travail en groupe appelée TRIAGE
(Technique de Recherche d’Information par Animation d’un Groupe Expert). Cette rencontre

aura lieu le 6 février 2013 de 12h00 a 14h00, au local ESS-022.

Afin de vous préparer a cet exercice et ainsi favoriser le déroulement de la séance,
nous vous demandons de soumettre 5 propositions visant [’appropriation des familles et & me

les remettre d’ici vendredi le 1°" février.

Vos propositions peuvent étre inspirées des différentes étapes de la réadaptation;
soient 1’attente de services, I’accueil, la période d’intervention et la fin de thérapie ou les
transitions. Les énoncés et suggestions formulées seront intégralement présentés et mis en

ordre de priorité lors de la séance de TRIAGE.

L’appropriation des familles est liée a la disponibilité de sources d’information
variées, a la diversité de moyens de communication ou a des possibilités de réseautage entre
les familles. En effet, nous croyons que I’accés a des sources d’information variées permet
aux parents de comprendre, de choisir et de prendre les meilleures décisions pour leur enfant
et leur famille. De plus, les compétences acquises par les parents sont source de motivation et
de réconfort. Les parents sont également source d’information et d’apprentissage pour les
professionnels. Ce partenariat est indispensable pour améliorer I’efficacité des interventions

de réadaptation.

En espérant que ces informations vous soient utiles, n’hésitez pas a communiquer

avec moi si vous avez des questions.
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Veuillez recevoir, mes meilleures salutations,

Nathalie Doucet

Ergothérapeute

Centre de réadaptation Marie-Enfant

Etudiante a la maitrise en pratiques de la réadaptation
Université de Sherbrooke
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Annexe 6 - Questionnaire d’appréciation du TRIAGE
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Montréal 6 février 2013

Votre évaluation de la méthode TRIAGE : Technique de Recherche d’Information
par I’Animation de Groupe Expert

Titre : Quelles sont les meilleures pratiques cliniques a mettre en place pour
améliorer le partenariat entre les familles et les intervenants?

Votre appréciation

Dans quelle mesure,
Encerclez votre réponse : 1 trés important, 2 important, 3 pas important

Avez-vous été implique activement dans la prise de décision?

1 2 3

Etiez-vous a I’aise d’exprimer votre opinion?

1 2 3

L’information fournie préalablement a-t-elle été utile a la réflexion?

1 2 3

De nouvelles idées ont émergées

1 2 3

Les échanges entre les participants ont permis d’approfondir le sujet ?
1 2 3

Les propositions les plus importantes ont été mises en priorité?

1 2 3

Les échanges entre les participants ont permis de trouver de meilleures solutions?
1 2 3

Le support visuel était-il aidant?

Oui  Non  Encerclez votre réponse

Aimeriez-vous participer a d’autres activités de ce genre?

Oui  Non  Encerclez votre réponse

Quelle est votre appréciation globale de la rencontre?

Tres utile Utile Peu utile Encerclez votre réponse
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V0os commentaires :

Merci pour votre participation a ’amélioration de la qualité des services de

réadaptation,

Nathalie Doucet

Ergothérapeute Centre de réadaptation Marie-Enfant
Etudiante & la maitrise en pratiques de la réadaptation
Université de Sherbrooke
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Annexe 7 - Appréciation des participants au TRIAGE

113



<
A}

Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

............

Appréciation des participants au TRIAGE

Date 6 février 2013

Au total, 8 professionnels ont complété le questionnaire d’appréciation de I’activité. Voici les

résultats :
Légende :

1 trés d’accord,
2 d’accord,
3 pas d’accord

1 2 3 n
Implication active dans la prise de décision 75%(6) 25%(2) 8
A I’aise d’exprimer votre opinion 88%(7) 12%(1) 8
L’information fournie préalablement était utile a la réflexion 38%(3) 62%(5) 8
De nouvelles idées ont émergées 50%(4) 38%(3) 13%(1) 8
Les échanges entre les participants ont permis d’approfondir le sujet 50%(4) 50%(4) 8
Les propositions les plus importantes ont été mises en priorité 63%(5) 37%(3) 8
Les échanges entre les participants ont permis de trouver de 50%(4) 50%(4) 8
meilleures solutions
Non n
Le support visuel était-il aidant? 100% (8) 8
Aimeriez-vous participer a d’autres activités de ce genre? 100% (8) 8
Peuutile n
Quelle est votre appréciation globale de la 12% (1) 8

rencontre

Commentaires

Besoin d’une heure de plus

Pas assez de temps pour terminer en profondeur les discussions
Pas suffisamment de temps pour compléter la discussion
C’était extrémement intéressant, projet formidable!

Hate d’avoir les résultats des parents
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Annexe 8 - Lettre d’invitation a I'intention des
gestionnaires pour I'’entrevue de groupe
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Centre de

Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

Montréal, le 7 février 2013

Chers gestionnaires,

dans le cadre du projet de recherche intitulé: « Actualisation du partenariat entre les
familles et les intervenants grace a l'implantation de pratiques cliniques favorisant
["appropriation des familles », vous €tes invités a participer a la deuxiéme phase de
I’implantation. Cette phase comportera une entrevue de groupe. Cette rencontre aura

lieu le 15 février 2013 de 14h a 16h au local BR-130.

Afin de vous préparer, je vous enverrai en début de semaine prochaine, le
canevas d’entrevue et les propositions d’action des parents et celles des
professionnels visant 1’appropriation des familles. L’appropriation des familles est
indispensable entre autre, pour améliorer [’efficacit¢ des interventions de

réadaptation.

La discussion de groupe servira a soutenir les initiatives des parents et des
professionnels et a rendre nos services exemplaires. Le but ultime de 1’entrevue est de
recueillir votre point de vue afin d’élaborer le projet d’implantation. L’entrevue vise 3
objectifs; documenter les conditions d’implantation des propositions, comprendre les
facteurs qui pourraient 1’influencer et identifier les possibilités et les limites de la
mise en ceuvre dans le contexte actuel d’organisation des services.

N’hésitez pas a communiquer avec moi si vous avez des questions.

Veuillez recevoir mes meilleures salutations,

Nathalie Doucet
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Ergothérapeute

Centre de réadaptation Marie-Enfant

Etudiante a la maitrise en pratiques de la réadaptation
Université de Sherbrooke
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Annexe 9 - Canevas d’entrevue de groupe des
gestionnaires
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Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

Université ru'\

de Montréal

Canevas d’entrevue de groupe

Mise en contexte

Le but de ce projet est d’actualiser le partenariat entre les familles et les intervenants
grace a I'implantation de pratiques cliniques favorisant 1’appropriation et

I’implication des familles dans les services a I’enfant.

Cette démarche vise a redonner aux familles des moyens de se prendre en charge afin
d’humaniser davantage nos interventions et les rendre plus efficaces. Elle fait suite
aux consultations qui ont mis en lumicre un besoin d’information des familles et un

désir des intervenants de participer aux décisions qui les concernent.

Le projet s’échelonne en deux étapes: la recension des pratiques cliniques de

partenariat et leur implantation.

Une recension des pratiques exemplaires issues de rapports de recherche et
d’organismes accréditeurs visant le partenariat entre les familles et les intervenants a
permis de constituer une banque de pratiques a implanter. Le niveau d’importance des
propositions a été validé aupres de parents par questionnaire semi structuré. D’autres
propositions ont émergé d’un groupe de professionnels par une méthode structurée

qui permet de susciter la créativité et I’appropriation lors de cette démarche.

Cette entrevue de gestionnaires vise a échanger sur les possibilités et les limites de la

mise en place des différentes propositions priorisées.

Les propositions retenues pourront €tre mises en ceuvre en tenant compte des

meilleures données scientifiques actuelles connues en implantation. Le cadre de

119



référence choisi guidera la mise en place de stratégies de réussite en prenant en

considération des facilitateurs et des obstacles potentiels.

Objectifs de la rencontre

Préparer 1’¢laboration du plan d’implantation

Documenter les conditions d’implantation des propositions

Comprendre les facteurs qui pourraient influencer 1’implantation.

Identifier les possibilités et les limites de la mise en ceuvre des propositions dans le
contexte actuel d’organisation des services.

Questions

Questions 1: Selon votre compréhension de [’étude, quelles seraient les 5

propositions coups de ceeur a mettre en place?

Question 2 : Quel est votre niveau d’accord avec les propositions retenues par les

parents et les professionnels?

Question 3 : En fonction de votre compréhension de 1’étude quelles seraient les 5

propositions les plus faciles a implanter? Justifier

Questions 4 : Quelles pourraient étre les 3 propositions les plus difficiles a

implanter? Justifier?

Question 5: Quelles sont vos suggestions pour faciliter I’implantation des

propositions retenues?

Question 6: Quelles autres recommandations feriez-vous pour améliorer le

partenariat entre les familles et les intervenants?
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Question 7: En fonction de votre connaissance des partenaires externes, qui

pourraient étre associés a I’implantation de ces propositions?

Question 8 : A linterne, quelles sont les personnes disponibles pour participer a la

réalisation des propositions retenues?

Question 9 : En fonction de votre connaissance de 1’organisation quelles sont les

sources de financement qui pourraient étre utilisées pour I’implantation?
Questions 10 : Pour assurer le soutien a I’implantation, quel type de soutien est
disponible pour faciliter la communication, le coaching, ou la fabrication de matériel

pédagogique.

Question 11 : Y a-t-il des éléments qui n’ont pas été abordés et qui sont susceptibles

d’avoir une incidence sur la mise en ceuvre des propositions?

Question 12 : Avez-vous des commentaires sur le déroulement de la rencontre?
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Annexe 10 - Liste des caractéristiques des pratiques cliniques
favorisant I'appropriation des familles
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Liste des caractéristiques des pratiques cliniques favorisant
P’appropriation des familles

Légende
O : oui
N : non

1. Répond a un besoin documenté des familles

Permet le partage intégral d’information non biaisée

Offre une diversité de choix

Permet le développement personnel des familles

Permet d’acquérir de nouvelles compétences

o g A v N

Offre une occasion de réseautage entre les familles

7. Permet d’échanger avec d’autres familles vivant des situations
similaires

8. Permet d’échanger avec d’autres familles sans soutien professionnel

9. Améliore le sentiment de compétence des parents

10. Favorise le sentiment de confiance en soi

11. Favorise le sentiment de maitrise de la situation

12. Evoque le sentiment d’efficacité personnelle

13. Permet de mettre a profit les compétences des familles

14. Améliore la qualité de vie des familles

15. Favorise une réciprocité d’échanges entre les familles et les
intervenants

16. Favorise une communication ouverte

17. Favorise une confiance mutuelle

18. Repreésente une valeur ajoutée

19. Permet d’observer et d’en mesurer des bénéfices
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20.

Respecte les attentes et valeurs culturelles des familles

21.

Bonifie une pratique actuelle

22.

Est percue peu risquée par les intervenants

23.

Est une pratique peu complexe

24.

Est une pratique dont le niveau de connaissances requis est faible

25.

Est divisible en étapes

26.

Peut étre mise a I’essai

217.

Compatible avec les valeurs et les normes professionnelles

29.

S’adapte aux besoins et contraintes du milieu clinique

30.

Concorde avec les valeurs, mission et orientations stratégiques du
milieu

31.

Favorise un engagement renouvelé envers les familles

32.

Prone le respect et la collaboration entre les intervenants et les
familles

33.

Vise la participation sociale de I’enfant et sa famille

34.

Répond aux normes de qualité du programme d’Agrément Canada

35.

Concorde avec la démarche humaniste en cours

36.

Implique peu de ressources humaines

37.

Implique peu de co(t financier
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Annexe 11 - Questionnaire d’évaluation du projet sur la
coopération avec les familles
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Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

16 avril 2013

Objet : Evaluation du projet sur la coopération avec les

familles

Madame, Monsieur,

a titre de parent d’un enfant recevant des services du CRME, vous avez participé a un
projet visant 1I’amélioration du partenariat entre les familles et les intervenants.
L’enseignement thérapeutique a été le moyen utilisé par les thérapeutes au cours des
derniéres semaines pour vous informer sur ce qui est fait en thérapie avec votre
enfant. En effet « assister aux thérapies, se faire expliquer ce qui est fait avec votre
enfant et vous faire participer » a été la proposition la plus populaire identifiée lors

du sondage réalisé auprés des familles en février dernier.

Je vous invite a participer a I’évaluation du projet dans le but d’améliorer la qualité de
nos services.
Si vous acceptez, veuillez compléter le questionnaire suivant et me le remettre avant

le 19 avril 2013.

Soyez assurés que vos réponses seront traitées de fagon confidentielle et qu’aucun

préjudice n’en découlera.

Nom de votre enfant

1. Au cours du dernier mois, vous avez eu des contacts avec les intervenants de
votre enfant :
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a. Quels sont les thémes importants que vous avez discutés avec eux?

b. Quels sont les outils ou informations que vous avez obtenu et qui vous
aident avec votre enfant?

c. Comment ces échanges avec les intervenants ont fait une différence dans
votre vie de parent (ex. plus informé, confiance en soi, compétence
parentale)?

d. Quelles sont les questions que vous aimeriez aborder avec un intervenant?

2. Au cours du dernier mois, avez-vous établi des contacts avec un autre organisme
ou association afin de vous aider avec votre enfant?
OUI NON

Si oui, préciser :

3. Au cours du dernier mois, qu’est ce qui a changé dans vos interactions avec votre
enfant, dans votre fagon de répondre a ces besoins?
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4. Pourriez-vous donner un exemple d’une situation qui s’est améliorée avec votre
enfant?

Autres commentaires

Je vous remercie de partager votre expérience,

Nathalie Doucet
Etudiante a la maitrise en Pratiques de la réadaptation

Université de Sherbrooke
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Annexe 12 - Evaluation d’implantation du projet de
coopération entre les familles et les intervenants
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Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

Université

t
de Montréal

15 avril 2013

Objet : Evaluation d’implantation du projet sur la

cooperation entre les familles et les intervenants

Chers collegues,

je vous invite a participer a 1’évaluation de I’implantation du projet sur la coopération
entre les familles et les intervenants. Si vous acceptez de participer, veuillez
compléter le questionnaire ci-dessous pour chaque famille participante et me le
remettre avant le 19 avril 2013.

Soyez assurés que vos réponses seront traitées de facon confidentielle.

Je vous remercie de partager votre expérience, si vous avez des questions n’hésitez
pas a me contacter par téléphone au poste 8471 ou par courriel,

nathalie.doucet.hsj(@ssss.gouv.gc.ca

Nom de ’enfant :

1. AU COURS DU DERNIER MOIS, qu’avez-vous fait pour bonifier
I’intervention?

2. EN TENANT COMPTE DES PARENTS QUE VOUS AVEZ RENCONTRE
AU COURS DU DERNIER MOIS, POUVEZ-VOUS M’INDIQUER DES
changements que vous avez observés chez I’un ou 1’autre des parents?
Expliquer.
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3. Selon votre expérience, quels sont les éléments qui devraient étre abordés
avec le parent ?

4. En tenant compte de I’implantation du projet sur la coopération entre les
familles et les intervenants
a. Qu’est-ce qui a été facilitant?

b. Qu’est-ce qui a posé€ un défi?

Avez-vous d’autres commentaires ou observations ?

Merci

Nathalie Doucet

Ergothérapeute

Etudiante & la maitrise en pratiques de la réadaptation
Université de Sherbrooke

131



Annexe 13 - Analyse des possibilités de partenariat
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Centre de
Réadaptation
Marie Enfant

CHU Sainte-Justine

réal

té

ANALYSE DES POSSIBILITES DE
PARTENARIAT

C:

Coopération CRME/Collectivité

Propositions visant ’appropriation des familles

1.

2.

10.

11.
12.
13.

14.

15.

16.

17.
18.

assister aux thérapies et se faire expliquer ce qui est fait avec votre enfant, vous
faire participer

demander si vous avez des inquiétudes urgentes auxquelles on pourrait répondre
avant de recevoir des services

fournir les coordonnées des intervenants travaillant aupres de I’enfant

fournir un guide de fin d’intervention ou de transition (ex. description de la
situation de I’enfant, des services regus et les étapes a venir)

s’assurer qu’un intervenant me rencontre le plus t6t possible aprés la référence
initiale pour me donner de 1’info

fournir des informations sur les périodes de transition (ex. accueil, arrivée au
CPE, école, fin d’intervention)

fournir des informations sur le fonctionnement des services (ex. : durée,
fréquence et modalités de thérapies)

ajuster les rendez-vous a vos disponibilités et a votre niveau d’implication
souhaité

fournir les coordonnées d’un responsable a contacter en cas de probléme

recevoir de I’information sur le pronostic et les répercussions sur le quotidien de
I’enfant afin d’ajuster les attentes a ses capacités
utiliser un centre de prét de matériel spécialisé

fournir des informations sur les résultats possibles et les limites des interventions

fournir des informations sur les ressources d’aide, les associations de parents et
les organismes communautaires (fournir le nom de la personne ressource et no
de tél., site web, réseaux sociaux)

recevoir & I’avance un ordre du jour du plan d’intervention solliciter I’apport de
chacun, préciser ce qui doit étre préparé a I’avance, étre clair sur 1’objectif de la
rencontre et les résultats anticipés

étre orienté vers des informations fiables a propos du diagnostic de 1’enfant (Site
web valable)

tenir compte de votre état émotionnel et du risque de surcharge dans la
transmission de 1’information

vérifier le besoin d’information de la famille

recevoir des informations écrites sur ce que votre enfant fait en thérapie (aide-
mémoire, cahier de communication)
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19.

20.

21.

22.

23.
24.

25.
26.

27.
28.
29.
30.
31.

32.
33.
34.

35.

36.
37.
38.

39.

40.

41.
42,

informer de ’existence du centre de documentation, de sites internet intéressants
ou autre document explicatif accessible

soutenir 1I’autodétermination de votre enfant dés que possible en le préparant a
participer au plan d’intervention. Ecouter ce qu’il a a dire, ce qui va bien et ce
qui ne va pas

offrir une formation sur les services et programmes disponibles, vous encouragez
a les choisir selon vos priorités

avoir des outils d’évaluation ou des grilles d’observation de votre enfant a des
fins d’échange avec le professionnel

présenter les ressources du quartier

fournir des stratégies pour identifier et miser sur les forces et les ressources de
votre famille
rendre le contenu du plan d’intervention plus clair et compréhensible

fournir un guide comment se préparer au plan d’intervention; ce qui s’y passe,
guelles sont les questions a poser, les réles de chacun, stratégies de prise de
décision éclairée

dépister le risque d’épuisement

vous aider pour vous préparer a la premiere rencontre formelle

recevoir I’information dans ma langue d’origine

fournir un compte rendu du plan d’intervention dans votre langue

fournir des informations sur les possibilités et fagons de s’ impliquer (ex.
thérapie, comité de parents, CA)
pliquer la fratrie pour expliquer la déficience ou composer avec ses réactions

recevoir un guide de « conseils aux parents » rédigé par d’autres parents

recevoir la politique d’accessibilité au dossier médical ainsi qu’un guide
d’exploration du dossier; lexique, questions a poser

avoir un kiosque d’informations dans la salle d’attente ou seraient exposés les
catalogues spécialisés, les guides de service, les cadres de référence, projection
sur écran d’info sur les projets en cours, les documents sur la fiscalité,
allocations familiales, crédit d’imp6t, les services adaptés, le transport, toute
information pertinente

encourager les familles a mettre sur pied des outils utiles selon leurs besoins

organiser une journée des familles et amis autour de spectacles, festivités

inviter toute la famille, incluant la fratrie et autres membres de la parenté, a venir
visiter le centre

avoir acces & des endroits propices a 1’observation des thérapies et prévoir un
accompagnateur pour 1’observation

vérifier avec vous si les renseignements relatifs aux progres sont clairs et faire
appel a un interpréte au besoin

impliquer la famille €largie et les personnes significatives dans les interventions

utiliser différents moyens de communication (ex courriel, Facebook, Skype, My
Time, cahier de communication, vidéo, photos)
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43.

44,

45.

46.
47.

48.
49.

50.

51.

52.
53.

54,

55.

56.
57.
58.
59.

60.

impliquer le personnel de direction a I’accueil afin qu’il vous présente leur
fonction, mandat ainsi que les programmes du CRME

avoir la possibilité de communiquer par 1’entremise d’un intervenant afin de
communiquer a 1’équipe vos opinions, sentiments et perception

fournir des informations pour mieux vous guider dans vos démarches via le site
web du CRME (visite virtuelle, rble des intervenants, autre)

organiser des groupes de soutien pour les familles

offrir des ateliers de formations spécifiquement destinés aux péres et visant a
augmenter leurs connaissances sur le développement et 1’éducation des enfants
publier les réussites vécues par les familles dans le journal interne

offrir un pairage d’une nouvelle famille avec une famille d’expérience (ayant
recu déja des services du CRME)

avoir acces a des informations sur les services juridiques de consultation et
d’information spécialisée

avoir acces a des soirées animées par les parents pour les parents a I’aide d’une
formation et d’un accompagnement spécifique

avoir accés a une ligne téléphonique d’information et de conseils

avoir acces a des services d’un accompagnateur au centre de documentation afin
de répondre a mes besoins d’information

avoir des activités de groupes du programme pour réunir les familles qui
partagent les mémes préoccupations et aborder des thémes qu’ils auront choisis
parmi une liste de suggestions

offrir des sessions de formation de groupe aux nouveaux parents dont les themes
abordés pourraient étre suggérés par les parents déja engagés en réadaptation
enseigner des stratégies pour négocier de fagon efficace

offrir un programme de soutien pour les grands-parents
pouvoir participer a des ateliers spécialisés d’impot

pouvoir participer a des soirées d’information avec ’OPHQ, I’ Agence de santé
de Montréal
recevoir des formations de fin de semaine pour toute la famille
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