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Le point de Vue de parents sur 
Les pratiques reLatiVes au répit 
dans une maison de soins 
palliatifs pédiatriques

IntroductIon

Le présent article fait état d’une partie des 
résultats d’une recherche dont l’objectif général 
consistait à mieux connaître et comprendre les 
pratiques relatives au répit en maisons de soins pallia-
tifs pédiatriques, en s’attardant plus particulièrement 
à déterminer à qui elles s’adressent, leurs différentes 
manifestations, ainsi que le sens qu’elles prennent et 
les retombées qu’elles entraînent tant pour les familles 
ayant recours à ce type de répit que pour les différents 
acteurs contribuant à l’offrir. plus précisément, cette 
recherche s’est penchée sur les pratiques mises en 
place dans la première maison de soins palliatifs 
pédiatriques au québec, la Maison andré-Gratton 
(MaG) du phare, enfants et Familles1. Bien que cette 
recherche ait été menée avec diverses catégories de 
participants (parents, employés, bénévoles, étudiants 
en arts, etc.), seules sont traitées dans le présent article 
les informations recueillies auprès des parents concer-
nant les différentes pratiques relatives au répit mises 
en place à la MaG.

contexte de la recherche

organisme sans but lucratif, Le phare a été 
fondé en 1999. sa mission consiste à « offrir gratuite-
ment aide et soutien aux parents qui ont un enfant 
atteint d’une maladie dégénérative et terminale qui 
nécessite des soins complexes » (Le Phare, Enfants et 
Familles, 2009, p. 3). ses valeurs fondamentales sont 
l’engagement envers les enfants et leur famille, le 
respect, la bienveillance et la solidarité (Le Phare, 
Enfants et Familles, 2009). quant à ses principes, ils 
s’appuient sur sa mission et ses valeurs fondamentales 
et se déclinent ainsi :

La prise en compte de l’unicité de chaque enfant • 
et de chaque famille.
L’enrichissement de la qualité de la vie des • 
enfants et des familles.
La participation active des enfants et des • 
familles.
La créativité.• 
une approche flexible.• 
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La collaboration.• 
La continuité des soins et des services.• 
La formation.• 
L’innovation et l’élargissement des connaissances • 
en soins palliatifs pédiatriques.
Le partenariat.• 
L’application rigoureuse des normes de pratique • 
les plus élevées.
Être garants d’une saine gestion. (• Le Phare, 
Enfants et Familles, 2009, p. 6-7)
pour remplir sa mission, Le phare a d’abord mis 

sur pied, en janvier 2001, le programme répit à 
domicile qui, par l’entremise de bénévoles formés à cet 
effet, permet aux enfants visités de vivre des activités 
ludiques et à leurs parents d’obtenir des moments de 
répit (Mongeau et autres, 2004 et 2006). parallèlement 
à l’offre de répit à domicile, les fondateurs du phare 
ont aussi travaillé à la mise sur pied d’une maison en se 
ralliant à des parents d’enfants malades, à des inter-
venants du milieu et au ministère de la santé et des 
services sociaux. C’est ainsi que Le phare, enfants et 
Familles a pu célébrer, en juin 2007, l’ouverture de la 
Maison andré-Gratton (MaG), première maison de 
soins palliatifs pour les enfants gravement malades au 
québec2. un programme de répit ainsi que des soins 
de fin de vie sont offerts dans cette maison qui peut 
accueillir jusqu’à douze enfants à la fois. Comme le 
soulignent Mongeau et ses collaboratrices (2009), à 
l’instar d’autres maisons de soins palliatifs, la MaG se 
veut un milieu de vie de type familial, se démarquant 
ainsi des milieux institutionnels.

dans le contexte de son programme de répit, la 
MaG propose aux parents d’accueillir leurs enfants 
pour des séjours d’une durée variable pouvant 
atteindre jusqu’à trois semaines par année. Lors de ces 
séjours, les enfants participent :

à de multiples activités récréatives et stimulantes. 
des soins médicaux et des services divers sont assurés 
par une équipe interdisciplinaire composée de 
médecins et d’infirmières spécialisés en soins pédia-
triques, et de plusieurs spécialistes, aides-soignants, 
stagiaires et bénévoles qui, tous, veillent au bien-être 

des enfants. ainsi, les parents peuvent prendre 
quelques jours de répit pour se reposer et se 
ressourcer afin d’être en mesure de garder leurs 
enfants à domicile le plus longtemps possible (Le 
Phare, Enfants et Familles, 2009, p. 7-8). 

PertInence de la recherche 

Le répit a été identifié par les parents d’enfants 
gravement malades comme une mesure de soutien 
des plus importantes (eaton, 2008 ; steele et autres, 
2008 ; Monterosso et autres, 2007 ; davies et autres, 
2004 ; Mongeau et autres, 2004 ; horsburgh et autres, 
2002 ; Mongeau et autres, 2001 ; McCormack et 
autres, 2000). au québec, le Groupe de travail sur les 
normes en matière de soins palliatifs pédiatriques 
(2006) qualifie le répit d’essentiel et en a fait non 
seulement un de ses principes3, mais aussi un des cinq 
besoins de la famille, tout en le plaçant au cœur de 
deux des critères faisant partie des normes (norme B, 
critère B-2 ; norme X, critère X-2). Ce groupe précise : 
« il faut donc offrir à ces familles des services de répit 
qui leur permettront de se ressourcer sur les plans 
physique, émotif, psychologique, social ou spirituel 
et de faire face aux grandes exigences de la situation 
dans laquelle ils se trouvent. » (2006, p. 29) toutefois, 
la recherche portant sur le phénomène du répit met 
en évidence plusieurs lacunes existantes, tant sur le 
plan des ressources en place, de celui des besoins non 
comblés – surtout lorsqu’il s’agit de soins complexes 
–, et de celui de l’approche préconisée que de la 
compréhension même du concept de répit (thurgate, 
2005 ; damiani et autres, 2004 ; Kirk et Glendinning, 
2004 ; Mongeau et autres, 2004 ; horsburgh et autres, 
2002 ; Miller, 2002 ; Watson et autres, 2002 ; 
Mongeau et autres, 2001 ; pollock et autres, 2001). 
en outre, bien que le répit soit reconnu comme une 
composante fondamentale des soins palliatifs pédia-
triques (steering Committee of the eapC task force 
on palliative care for children and adolescents, 2007 ; 
aCt et rCpCh, 2003) et qu’il représente très 
souvent la raison initiale pour laquelle les parents 
demandent l’admission de leur enfant en maison de 
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soins palliatifs pédiatriques (steele et autres, 2008), 
très peu de recherches ont étudié les pratiques relatives 
au répit dans ces maisons et les facteurs contribuant à 
ce que ces milieux puissent être considérés comme des 
ressources adéquates de répit pour les familles (eaton, 
2008 ; Maynard et autres, 2005 ; davies et autres, 
2004 ; robinson et autres, 2001 ; stein et Woolley, 
1990 ; stein et autres, 1989). C’est pourquoi il nous 
est paru pertinent d’examiner les pratiques relatives au 
répit à la MaG, selon les témoignages des parents et à 
partir des objectifs de recherche suivants : 1) décrire 
l’expérience des parents et des enfants relativement 
aux séjours de répit ; 2) établir des liens entre les 
pratiques mises en place à la MaG, les principes 
promus par Le phare et ceux qui sont à la base des 
Normes en matière de soins palliatifs pédiatriques.

MéthodologIe 

pour répondre aux objectifs de cette recherche, 
une méthodologie qualitative de type participatif a été 
utilisée (patton, 2002). un comité consultatif a 
collaboré à toutes les étapes de la réalisation de la 
recherche. il était composé de membres du personnel 
de la MaG (infirmière, directrice des programmes, 
coordonnatrice des ressources bénévoles), d’un parent 
de la MaG, d’une représentante des services aux 
collectivités de l’uqaM ainsi que des chercheuses et 
de la professionnelle de recherche associées à ce projet. 

recrutement des familles 

sur une période de deux ans (2007-2009), 156 
familles ont profité du programme de répit à la MaG 
(Marcil-Gratton et Viau-Chagnon, 2009). Vingt-
cinq familles ont été recrutées pour les besoins de 
cette étude, constituant un échantillon intentionnel 
(ouellet et saint-Jacques, 2000) puisqu’elles ont été 
choisies en fonction de certains critères, dont la 
diversité des âges et des conditions médicales des 
enfants. dès le début de ce projet, des familles qui 
ont bénéficié du programme ont été invitées à parti-

ciper à l’étude par une employée de la MaG. Les 
parents acceptant de recevoir plus d’information ont 
été contactés par téléphone, par une assistante de 
recherche qui les a sollicités pour une entrevue. ainsi, 
vingt-neuf familles furent rejointes et vingt-cinq 
d’entre elles ont été rencontrées. Les motifs des quatre 
familles n’ayant pas participé à la recherche sont, dans 
un cas, le manque d’intérêt et, dans les trois autres 
cas, la difficulté pour ces parents à trouver du temps 
dans un horaire déjà chargé.

collecte des données

des entrevues semi-structurées (savoie-zajc, 
2003) ont été effectuées avec les parents des vingt-
cinq familles participantes. Cette collecte des données 
a été accomplie en deux temps. de juin à septembre 
2007, une aide financière de la Faculté des sciences 
humaines de l’uqaM a permis de procéder à six 
entrevues. puis, de mai à octobre 2008, une autre 
série d’entrevues a eu lieu auprès de 19 familles grâce 
à une subvention du Conseil de recherche en sciences 
humaines (Crsh). Ces entrevues d’une durée 
d’environ une heure se sont déroulées, dans vingt-
quatre cas, au domicile des parents, mais la 
vingt-cinquième famille a été jointe par téléphone. 
dix-sept mères et un père étaient seuls lors de l’en-
trevue, alors que sept entretiens ont eu lieu en 
présence des deux parents. une huitième entrevue a 
eu lieu en couple, avec une mère et son conjoint, 
mais ce dernier n’avait pas de lien parental avec 
l’enfant malade. La grille d’entretien servant à 
recueillir l’information requise auprès des parents a 
été élaborée par des chercheuses de l’équipe et 
approuvée par le comité consultatif. elle comprenait 
une liste de questions, principalement ouvertes, 
portant essentiellement sur le déroulement des séjours 
de répit à la MaG et leurs retombées pour les parents 
et leurs enfants. avec la permission des répondants, 
les entrevues ont toutes été enregistrées sur bandes 
audio. des données sociodémographiques ont aussi 
été colligées à l’aide d’un questionnaire. La collecte 
des données s’est également fondée sur d’autres 
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sources d’information : 1) la consultation d’outils 
d’intervention (p. ex. dossiers des enfants) ; 2) la 
consultation de documents écrits (p. ex. des directives 
et formulaires rédigés par la direction de la MaG 
pour faciliter l’organisation et le déroulement des 
séjours). 

traitement et analyse des données

Les entretiens ont tous été retranscrits in extenso 
à l’aide d’un logiciel de traitement de texte et ont 
ensuite fait l’objet d’une analyse thématique (paillé et 
Mucchielli, 2003), verticale pour chacun des entre-
tiens, puis transversale pour l’ensemble des entretiens. 
Les données sociodémographiques issues du ques-
tionnaire fermé et celles issues des dossiers des enfants 
ont été traitées de manière quantitative, à l’aide de 
statistiques descriptives. signalons, en terminant, que 
ce projet a été approuvé par le Comité institutionnel 
d’éthique de la recherche avec des êtres humains de 
l’uqaM.

Brève descrIPtIon des faMIlles  
et InforMatIons sur les séjours  
à la Mag

avant de présenter les résultats, il apparaît 
essentiel de dresser un bref portrait des 25 familles 
ayant participé à cette recherche. La grande majorité 
de leurs membres sont nés au Canada et se déclarent 
de religion catholique. quant à la scolarité, les parents 
ont, en grande majorité, une formation postsecon-
daire, collégiale et universitaire en proportion de 
58 % pour les mères et de 75 % pour les pères. une 
majorité de mères (68 %) déclarent, comme statut 
d’occupation, être à la maison. de fait, seulement 
deux mères travaillent à temps plein et six à temps 
partiel. L’analyse des revenus familiaux, pour l’année 
2007, indique qu’ils se divisent en trois groupes 
d’égales fréquences (8/24) correspondant à des strates 
de revenus faibles, moyens et élevés)4. seize familles 
vivent en couple, alors que neuf sont des familles 

monoparentales, assumées par la mère. un couple 
prend soin d’un enfant gravement malade à titre de 
famille d’accueil. 

au sein des 25 familles participant à la recherche, 
on trouve 27 enfants, car dans deux familles, il y a 
plus d’un enfant atteint de maladie. L’âge moyen des 
enfants est de 9 ans, le plus jeune étant âgé de 11 
mois et les trois plus âgés ayant 17 ans. parmi ces 
27 enfants, 13 sont atteints de maladies dégénéra-
tives, 12, de conditions invalidantes et 2, de cancer. 
L’analyse des caractéristiques de ces enfants à partir 
de leurs dossiers médicaux a permis de conclure que 
leurs conditions médicale, physique, psychologique 
et sociale sont, dans l’ensemble, très lourdes. pour la 
majorité des enfants, des soins complexes s’imposent. 
par ailleurs, les conditions de vie des familles sont 
également très ardues, et les parents ont expliqué 
devoir composer avec un choix très limité de 
ressources officielles et non officielles de répit. 

durant la période de 17 mois que couvre l’étude 
(de juin 2007 à octobre 2008), les parents de la 
cohorte de recherche ont eu recours au service 
 d’hébergement de la MaG pour une longueur de 
séjours (soit la durée) de 1 à 12 jours, pour une 
moyenne de 3,8 jours de répit par famille par séjour. 
Le nombre total de journées d’hébergement, durant 
l’étude, se distribue de 2 à 42 journées pour une 
moyenne de 14 jours de répit par famille5. 

résultats et dIscussIon : à ProPos du 
PrograMMe de réPIt offert à la Mag 

tout en offrant une synthèse des éléments les 
plus importants se dégageant des résultats de cette 
recherche et en les comparant à la littérature existante, 
cette section décrit de quelles manières l’expérience 
que font les familles du programme de répit offert à 
la MaG s’inscrit dans le respect des principes du 
phare, tels qu’ils ont été exposés au début du présent 
article. en fin de section, des liens sont aussi établis 
entre les pratiques mises en place à la MaG et 
plusieurs des principes qui sont à la base des Normes 
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en matière de soins palliatifs pédiatriques (Groupe de 
travail sur les normes en matières de soins palliatifs, 
2006). il nous est apparu qu’il s’agissait d’une manière 
intéressante de situer dans un contexte plus large l’ex-
périence que font les familles des séjours de répit 
offerts à la MaG. 

un environnement favorisant les soins 
centrés sur l’enfant 

Lorsque les parents d’enfants qui ont des besoins 
particuliers font le choix d’une ressource de répit à 
l’extérieur de leur domicile, ils recherchent un envi-
ronnement correspondant le plus possible à un 
environnement familial (McConkey et autres, 2004 ; 
pollock et autres, 2001). quand il s’agit de parents 
d’enfants ayant, en outre, des conditions médicales 
complexes, cet environnement familial doit être 
enrichi d’un accès à des soins médicaux et infirmiers 
répondant aux normes les plus élevées (hickie, 2008). 
Les parents ayant fait le choix de la MaG ne sont pas 
différents. plusieurs d’entre eux ont souligné à quel 
point ils étaient enchantés d’avoir trouvé un milieu 
combinant à la fois l’aspect chaleureux et « normali-
sant » d’une maison familiale, ainsi que la garantie 
que leur enfant y reçoit les meilleurs soins possibles : 
« en termes de propreté, d’environnement, de taille, 
d’atmosphère, il y a du tapis, il y a une cuisine ; ça ne 
fait pas institutionnel. » (une mère) « Ce qui m’a 
fortement encouragée à aller là, c’est que j’étais 
confiante qu’elle aurait les soins appropriés. […] elle 
a une nature, une condition très fragile. » (une mère) 
« C’est complet au niveau des soins, au niveau de l’en-
vironnement, au niveau des activités, que ce soit la 
musique, la piscine, c’est vraiment complet. au 
niveau sécurité de la maison [aussi]. » (une mère)

un des principes proposés dans le document 
Philosophie et valeurs des employés et des bénévoles du 
phare, enfants et Familles veut que « l’enrichissement 
de la qualité de la vie des enfants et des familles passe 
par un ensemble de conditions, d’actions et d’atti-
tudes contribuant à améliorer leur vie, et ce, par 
rapport à l’ensemble de leurs besoins (physiques, 

psychologiques, sociaux et spirituels) » (Le phare, 
enfants et Familles, 2009, p. 6). À cet égard, il est 
ressorti clairement que l’environnement familial de la 
MaG et l’ensemble de ses installations, dont la salle 
snœzelen, la salle d’art, la salle de musique et la 
piscine, participent directement à l’enrichissement de 
la qualité de vie des enfants. Les parents ont affirmé 
que l’environnement de la MaG répond directement 
aux besoins des enfants et, en particulier, à leurs 
besoins de stimulation et de « normalisation ». selon 
eux, il s’agit d’un endroit qui donne la possibilité aux 
enfants de vivre une « vie normale », car on y propose 
des activités qui ressemblent à celles que font les 
enfants « normaux » : « À la MaG il y a tellement de 
choses à faire, autant la salle snœzelen, que la salle 
d’instruments de musique, ils adorent la musique nos 
enfants, puis la piscine. » (une mère) « dans le passage 
il y a un panier pour jouer au basket, pareil comme si 
les enfants étaient dans une école. pareil comme s’ils 
avaient une vie normale. » (une mère) « Ça lui a 
permis de revivre, revivre une vie qui ressemble à une 
vie normale. » (une mère)

Cet élément lié à la satisfaction des parents était 
également ressorti comme une des grandes forces du 
programme répit à domicile du phare, alors que 
Mongeau et ses collaborateurs (2004) concluaient 
notamment ceci dans leur rapport d’évaluation : « Le 
programme tel que conçu actuellement répond à un 
des grands besoins de l’enfant et de sa famille, celui 
“ d’être considérés comme un enfant normal et une 
famille normale […], en dépit de la situation 
‘anormale’ qu’ils traversent ” (ernoult, 1994 : 394). » 
(p. 98) Cette importance accordée par les parents à la 
normalisation du quotidien de leur enfant et de celui 
de leur famille a été mise en relief dans des recherches 
antérieures (voir p. ex. Carnevale et autres, 2006 ; 
McKeever et Miller, 2004 ; nelson, 2002). 

par opposition, les parents ont explicitement 
communiqué leur opinion selon laquelle recourir aux 
milieux hospitaliers pour bénéficier de répit n’est pas 
une option acceptable pour eux : « on se trouvait 
« cheap » de laisser nos enfants à l’hôpital pour avoir 
un peu de répit, fait que ça pas été bénéfique. ils ont 
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reçu des bons soins, tout le personnel médical était là, 
mais notre sentiment à nous, il était complètement 
différent. » (une mère) Leurs voix se joignent ainsi à 
celles d’autres parents ayant participé à des recherches 
au royaume-uni ces dernières années, pour qui 
l’hôpital représente la dernière solution, et ce, dans 
des cas d’urgence seulement. par exemple, les parents 
interrogés par eaton (2008) se sont dits insatisfaits 
du répit en milieu hospitalier, celui-ci ne répondant 
pas aux besoins de leur enfant. dans une autre étude 
(robinson et autres, 2001), des parents ont expliqué 
que, souvent, dans la situation où leur enfant est 
hospitalisé afin qu’ils puissent bénéficier d’un répit, 
les soignants s’attendent à ce qu’ils restent auprès de 
leur enfant et lui administrent des soins, ce qui n’est 
pas très propice au ressourcement. À l’inverse, certains 
parents d’enfants recevant des soins complexes ont 
admis qu’ils préfèrent offrir eux-mêmes les soins à 
leur enfant hospitalisé de crainte que ceux admi-
nistrés par du personnel inexpérimenté soient 
inappropriés (heaton et autres, 2005). selon Miller 
(2002), plusieurs raisons contribuent à faire des 
hôpitaux des lieux inadéquats pour le répit. d’abord, 
l’environnement n’est pas conçu pour cette fonction 
et ne peut pas répondre aux besoins développemen-
taux et émotionnels des enfants. en outre, et ainsi 
que l’ont mentionné plusieurs des parents interrogés 
dans notre étude, le risque d’infections nosocomiales 
est élevé. Finalement, toujours selon Miller (2002), le 
recours à l’hospitalisation dans des cas de répit 
constitue une utilisation inappropriée des ressources 
sur le plan financier. 

des pratiques axées sur les besoins  
des enfants et des familles

dans un contexte social où les parents ressen-
tent plus souvent qu’autrement l’exclusion de leur 
enfant et de leur famille, la MaG offre un lieu où 
leur enfant est accueilli sans jugement, avec affection, 
et où il est reconnu dans ses forces et ses qualités et 
non seulement perçu par rapport à sa maladie et à ses 
déficiences : « Je voyais que les gens [personnel et 

bénévoles] s’attardent beaucoup aux enfants… […] 
tu vois qu’ils les prennent comme si c’était leur 
enfant. C’est ça qu’il a besoin, de se faire toucher, de 
se faire rassurer, de se faire bercer, ça c’est le fun. » 
(une mère) À la MaG, on tient compte des goûts et 
des aptitudes des enfants, et même mieux, on s’en 
rappelle d’un séjour à l’autre : « La première fois 
qu’elle est allée [à la MaG], le monde [le personnel et 
les bénévoles] a demandé ce qu’elle aime : « C’est quoi 
ses goûts ? ses films ? C’est quoi ses activités ? » […] 
donc, ça s’est tout suite mis en place. Ça j’ai trouvé 
ça bien. » (un père) « La cuisinière, elle t’appelle pour 
te dire : « C’est quoi qu’il aime manger ? C’est quoi ses 
gâteries ? » Ça c’est numéro un. » (une mère) 

À la MaG, on démontre des attitudes d’ouver-
ture et de flexibilité relativement aux besoins des 
enfants et aux demandes des familles. ainsi, on 
respecte au mieux les habitudes des enfants, essayant 
de rester le plus près possible des routines qu’ils 
suivent à domicile : « Moi, j’ai trouvé qu’ils avaient 
essayé de coller beaucoup sur ce qu’on leur proposait 
comme attitude. » (un père) « tout ce que je fais à la 
maison, eux autres ils le font là-bas. […] elle n’est pas 
une petite fille très facile. Mais ç’a bien été parce 
qu’ils font la même chose que je fais à la maison [en 
ce qui a trait aux horaires]. C’est ça qui est important, 
parce qu’elle a besoin de garder sa routine. » (une 
mère) 

on accorde également une grande importance à 
leur confort, à leur propreté et à leur apparence : « Le 
personnel fait vraiment bien attention là, pas qu’il est 
« hyper-fragile », mais je veux dire que je le vois qu’il 
est très propre, il n’est pas négligé. au contraire, tout 
est fait pour… […] qu’on réponde bien à ses 
besoins… » (une mère) Les commentaires des parents 
concernant la propreté et l’apparence des enfants à la 
MaG ne sont pas anodins et procèdent selon nous 
d’une extrême satisfaction de voir que leur enfant est 
reconnu comme une personne à part entière et traité 
avec dignité. dans une recherche de McKeever et 
Miller (2004), les mères expliquent l’importance 
qu’elles accordent à la propreté et aux vêtements de 
leur enfant lourdement handicapé. Les auteures 
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analysent ceci en se référant à la notion de capital 
culturel de Bourdieu (1986, cité par McKeever et 
Miller, 2004), celle-ci représentant notamment les 
ressources d’une personne sur le plan des caractéris-
tiques corporelles. Les auteures expliquent que les 
mères, en insistant sur la propreté et les beaux 
vêtements, tentent de compenser pour le faible capital 
culturel de leur enfant lourdement handicapé et 
d’amoindrir ainsi la « dévaluation sociale » et le 
manque de reconnaissance y étant associés. Les inter-
venants de la MaG, par le soin qu’ils accordent à la 
propreté et au bien paraître des enfants, deviennent 
des alliés des parents dans ce désir de voir leur enfant 
reconnu socialement.

en fait, tout comme les enfants sont au cœur de 
la vie de leurs parents, ils sont au cœur des activités 
des intervenants professionnels et bénévoles de la 
Maison andré-Gratton. Comme l’a éloquemment 
exprimé une mère : « Je dirais que pour moi c’est ce 
qu’il y a de plus proche de l’avoir ici, à la maison. » 
Ces différentes pratiques axées sur les besoins des 
enfants et des familles rejoignent en tous points deux 
des principes du phare : 

La prise en compte de l’unicité de chaque enfant et 
de chaque famille implique que chacun d’entre eux 
soit accueilli et reconnu dans ce qu’il a d’unique et 
dans ce qu’il vit de particulier. 
une approche flexible implique l’aptitude des 
employés et des bénévoles à modifier facilement 
leurs projets, leurs actions et leurs comportements 
de manière à pouvoir s’adapter à diverses circons-
tances, et ce, en accordant toujours priorité aux 
besoins des enfants et des familles. (Le Phare, Enfants 
et Familles, 2009, p. 6)

tant par la qualité de son environnement que 
par les pratiques axées sur les besoins des enfants et 
des familles, la MaG demeure fidèle aux traditions, 
établies avec l’ouverture de la première maison de 
soins palliatifs pédiatriques, de mise en place d’un 
environnement familial (« « home like » as possible ») et 
d’une vie quotidienne la plus près possible de celle 
vécue à domicile (Burne et autres, 1984, p. 1665). 
Ces deux éléments sont d’ailleurs désormais reconnus 

comme des indicateurs de qualité pour les maisons de 
soins palliatifs pédiatriques (aCh, 2007 ; aCh, 
2004). de plus, selon hickie (2008), parmi les indi-
cateurs de qualité des services de répit se trouve, entre 
autres choses, l’acte de procurer les soins à l’enfant de 
la même manière que le fait la famille, en suivant la 
routine habituelle de l’enfant. au regard de ces 
quelques points, les parents interrogés ont bien 
indiqué que le programme de répit offert à la MaG 
est de très grande qualité.

des pratiques fondées sur la qualité des liens 
entre les parents, les enfants et le personnel 
rémunéré et bénévole

Les parents ayant participé à cette recherche 
considèrent que la communication parents-enfants/
intervenants constitue la pierre angulaire de la qualité 
des services. ils ont ainsi mentionné de nombreux 
éléments concourant à faciliter la communication 
entre eux, leur enfant et le personnel rémunéré et 
bénévole du phare. ils ont expliqué comment l’accueil 
chaleureux et l’attitude amicale du personnel étaient 
importants pour eux : « on est bien accueillis ; on 
arrive là-bas, on a de l’aide pour rentrer les sacs, le 
lait. on a de l’aide tout le temps. » (une mère) « avant 
d’aller là on se posait des questions : « elle vas-tu être 
bien traitée ? » puis quand on a vu le personnel, tout 
de suite, ils l’ont prise en charge, pendant que nous 
autres on a été pour remplir la paperasse en haut. eux 
autres se sont occupés d’elle, puis quand on est 
descendus, elle avait le gros « smile », puis les yeux 
brillants, brillants : elle était correcte ! » (un père) si 
l’on en juge par les résultats d’autres recherches, 
l’accueil et l’attitude amicale du personnel font partie 
des caractéristiques particulièrement appréciées dans 
les maisons de soins palliatifs pédiatriques (eaton, 
2008 ; stein et autres, 1989 ; stein et Woolley, 1990). 

Les parents ont aussi précisé de quelle manière 
la collecte d’informations faite avant le séjour de leur 
enfant, à partir de divers moyens efficaces, tout 
comme le maintien des contacts entre eux et les 
employés de la MaG, lors des séjours, contribuaient 
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à leur sentiment de tranquillité : « quand on arrive, 
puis qu’on est reçus au début du séjour, on s’assoit 
avec l’infirmière de service, puis il y a toujours la 
remise des médicaments, les explications, on parle 
des habitudes, s’il y a un petit problème, un petit 
ennui de santé. alors tout se met bien en place. » (une 
mère) « Ça [les contacts téléphoniques], je trouve ça 
le fun, contrairement à l’autre place qui ne faisait pas 
ça, justement ils ne nous appelaient jamais. Fait que 
tu sais, à quelque part, ça sème l’inquiétude, le doute. 
tandis qu’eux, ils vont nous appeler s’il y a quelque 
chose. » (une mère)

ils ont aussi clairement signalé comment, à l’in-
térieur de tout ce processus d’échange d’informations, 
leur expertise est pleinement reconnue par les 
employés de la MaG : « L’infirmière m’a demandé : 
« est-ce que ça arrive souvent ? » [un problème 
présenté par l’enfant]. J’ai dit : « oui… Bien chez 
nous, je divise les doses, mais je ne voulais pas vous 
compliquer la vie, là ». elle m’a dit : « non, non ! nous 
on veut faire comme toi, on veut vraiment faire 
comme toi ». (une mère)

La qualité d’écoute du personnel rémunéré et 
bénévole a aussi été évoquée à de très nombreuses 
reprises tout comme leur capacité à offrir un soutien 
émotionnel aux parents : « ils prennent toujours le 
temps de nous écouter, ils n’ont jamais l’air pressé. » 
(un père) « tu as l’impression aussi qu’il y a comme 
un partage de la charge, qu’on n’est pas seuls 
là-dedans, qu’on a des gens qui sont là pour nous 
aider à partager cette charge-là. […] surtout pour des 
enfants qui sont très lourdement handicapés, de sentir 
qu’on est épaulés là-dedans, puis qu’on n’est pas seuls, 
c’est énorme. » (une mère)

Comme le mentionne le Groupe de travail sur 
les normes en matière de soins palliatifs pédiatriques, 
« une communication de qualité est à la base du déve-
loppement de bons liens entre les enfants, les familles 
et les intervenants » (2006, p. 33). en fait, les 
 compétences relationnelles des intervenants, tant 
professionnels que bénévoles, sont primordiales dans 
le domaine des soins palliatifs pédiatriques et la 

communication avec l’enfant et la famille est reconnue 
comme un des indicateurs de qualité des services de 
répit (hickie, 2008). dans plusieurs recherches, pour 
la plupart menées en milieu hospitalier pédiatrique, 
les témoignages des parents mettent en évidence 
comment le contexte relationnel dans lequel est soigné 
leur enfant influence leur évaluation globale des soins 
(Konrad, 2008 ; Meyer et autres, 2006 ; truog et 
autres, 2006 ; Maynard et autres, 2005 ; Contro et 
autres, 2002). de manière plus particulière, les parents 
apprécient l’attitude des intervenants qui leur mani-
festent leur préoccupation et leur compassion 
(Konrad, 2008 ; Meyer et autres, 2006 ; Contro et 
autres, 2002). ils reçoivent avec beaucoup de gratitude 
le soutien émotionnel des intervenants (Konrad, 
2008 ; Kirk et Glendinning, 2002) et ils considèrent 
que l’attitude de ceux-ci fait toute la différence dans 
leur sentiment d’être compris, d’être pris au sérieux et 
d’être crus (Brinchmann, 2005). en ce sens, ils appré-
cient grandement les intervenants qui les écoutent, les 
respectent et reconnaissent leur expertise (Konrad, 
2008 ; Meyer et autres, 2006 ; Kirk et Glendinning, 
2002 ; steele, 2002).

au regard de tout ce que les parents ayant 
participé à cette recherche ont mentionné, il apparaît 
que le principe de collaboration du phare est 
largement respecté : 

La collaboration est nécessaire à l’atteinte des 
objectifs visés par nos différents programmes et, ulti-
mement, elle est essentielle à la mise en œuvre 
toujours renouvelée de notre engagement envers les 
enfants et leur famille. elle est faite d’objectifs 
communs, de mise en commun des compétences, de 
collégialité et d’interdépendance, de partage d’infor-
mations et de concertation. (Le Phare, Enfants et 
Familles, 2009, p. 6)

toutefois, il importe de souligner que, parmi les 
quelques insatisfactions soulevées par les parents, 
toutes tournent autour de difficultés de communica-
tion sauf une, liée au transport des enfants. sur ce 
dernier point, nous avons pu relever que le transport 
des enfants et de l’équipement est une difficulté 
souvent mentionnée dans les recherches visant à 
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évaluer les services de répit en maisons de soins pallia-
tifs pédiatriques (eaton, 2008 ; davies et autres, 2004 ; 
robinson et autres, 2001). La MaG aura à se pencher 
de plus près sur cette difficulté. pour revenir aux insa-
tisfactions relatives à la communication, quelques 
parents ont soulevé des manques par rapport aux 
aspects suivants : l’utilisation des informations fournies 
par les parents, la communication au sein du 
personnel, la différenciation du personnel, l’obtention 
d’informations sur le déroulement des séjours, puis la 
compréhension de l’anglais : « il y a un problème de 
communication entre nous et le personnel, puis entre 
le personnel. il y a des messages qui se perdent, disons, 
dans la chaîne. » (un père) « on ne sait pas toujours à 
qui on s’adresse. des fois, on pense qu’on parle à l’in-
firmière, puis finalement c’est l’auxiliaire ou même on 
ne sait pas si c’est une bénévole, une préposée. » (un 
père) « tsé, une maman aime ça savoir exactement 
tous les détails. […] si je tombe sur la personne qui a 
vraiment pris soin de lui, elle va tout me dire, mais 
sinon… […] ils nous donnent une feuille, où ils 
écrivent ce qu’il a mangé, ce qu’il a bu mais… C’est 
pas super précis. » (une mère) 

d’autres recherches ont aussi montré que les 
insatisfactions des parents sont souvent liées à la 
communication. par exemple, des insatisfactions des 
parents par rapport à la difficulté d’obtenir de la 
rétroaction au sujet des séjours de répit de leur enfant 
ont été signalées (Maynard et autres, 2005 ; 
McConkey et autres, 2004). quant à Konrad (2008), 
elle souligne les insatisfactions de parents relative-
ment aux incohérences et inconstances dans les 
échanges entre parents et professionnels ou entre les 
professionnels eux-mêmes. au total, pour ce qui est 
de l’expérience de quelques parents à la MaG, il 
semble que les difficultés de communication aient 
surtout eu rapport avec des déficits dans la continuité 
des soins, et ce, principalement dans la dimension 
informationnelle de cette composante des soins telle 
qu’elle est décrite ici : 

La continuité des soins est assurée si l’information 
relative à l’enfant et à sa famille est transmise et 
utilisée de façon cohérente entre les différents inter-

venants concernés (continuité informationnelle), si 
la relation qui s’établit entre l’enfant, sa famille et les 
intervenants est continue (continuité relationnelle) 
et si la gestion des soins est coordonnée de façon 
efficace (continuité dans la gestion). (Groupe de 
travail sur les normes en matière de soins palliatifs 
pédiatriques, 2006, p. 37)

il s’agit évidemment d’un élément que la MaG 
devra prendre en considération dans ses efforts pour 
améliorer la communication avec les parents et les 
enfants.

par ailleurs, la participation à la prise de décision 
est également un élément à souligner relativement au 
haut niveau de satisfaction des parents ayant participé 
à cette recherche. Bien que les familles interrogées 
n’aient pas eu à prendre de décisions avec l’équipe de 
la MaG concernant la poursuite ou l’interruption 
des soins, fréquentes en soins palliatifs pédiatriques, il 
demeure que plusieurs des réponses qu’ont fournies 
les parents interrogés démontrent que cette participa-
tion active des enfants et des familles est encouragée 
au quotidien, dans les « petites » comme dans les 
« grandes » décisions : « C’est une relation très ouverte ; 
moi j’apprécie beaucoup la flexibilité. on essaie 
vraiment d’accommoder les parents. » (une mère) 
« C’est des gens [à la MaG] qui prennent le temps de 
te poser des questions, de t’appeler, puis de prendre 
une demi-heure pour te dire : « Bon, c’est quoi la 
situation de Marlène ? oK, maintenant, vous avez 
besoin de quoi ? » (une mère) un exemple particuliè-
rement intéressant de participation des parents à la 
prise de décision est le fait que plusieurs d’entre eux 
se soient vu demander leur avis au moment de 
planifier la construction de la maison : « des parents 
ont pris le temps d’aller dans des réunions, puis de 
dire : « Ben regarde, il faut s’assurer que deux fauteuils 
roulants se rencontrent, il faut penser que des enfants 
vont ramper à terre, […] qu’il faut des endroits spéci-
fiques pour les plus grands, les plus petits… » (une 
mère) ainsi, il appert que la MaG met tout en œuvre 
pour connaître et respecter les points de vue des 
parents et des enfants, et ce, en accord avec le principe 
suivant : 
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La participation active des enfants et des familles est 
encouragée dans tous nos programmes, car nous 
sommes persuadés que les parents et les enfants sont 
les véritables experts au regard de la détermination 
de leurs besoins, de la recherche de solutions et de ce 
qui peut contribuer à améliorer leur qualité de 
vie. (Le Phare, Enfants et Familles, 2009, p. 6)

en ce sens, et en continuité avec ce que l’équipe 
de Mongeau avait relevé dans la recherche concernant 
le programme répit à domicile (2004), Le phare 
demeure une organisation qui stimule le pouvoir 
d’action des familles.

des pratiques permettant de composer  
avec l’anxiété de séparation enfants/parents

dans une de ses recommandations concernant 
de futures recherches sur le répit pour les familles 
d’enfants recevant des soins complexes, thurgate 
(2005) précise que la préparation des familles aux 
séjours de répit est un aspect ayant été peu étudié. si 
les bénéfices du répit viennent spontanément à 
l’esprit, il est difficile de se représenter à quel point 
cela peut être déchirant et stressant pour certains 
parents de confier leur enfant à d’autres personnes. 
dans une métasynthèse de douze recherches portant 
sur l’expérience de mères d’enfants ayant des besoins 
particuliers, nelson (2002) relève l’intensité du lien 
qui unit les mères et leur enfant :

All mothers had to restructure their maternal image to 
accommodate their new role as the mother of an atypical 
child. They devised unique ways to communicate with 
their children and reported a particular intensity in the 
mother/child relationship due to their child’s depen-
dency. (p. 524)

Cette recherche à la MaG a permis de cerner 
l’importance d’une préparation aux séjours de répit. 
en effet, quelques parents, principalement des mères, 
ont mentionné comment cela avait été difficile et 
stressant de confier leur enfant à la MaG lors de son 
ou de ses premiers séjours : « C’est la première fois 
qu’elle couche ailleurs, la première fois que je me 
détache un peu. La première semaine, je ne me suis 

pas vraiment détachée, j’ai plus pleuré que d’autres 
choses, parce que je me sentais coupable. […] C’est 
vraiment la première fois que j’ai trouvé plus difficile 
de laisser mon enfant, de dire : « n’y pense plus, tu as 
un break pendant une semaine ». Je n’étais pas capable, 
je ne décrochais pas. Ce n’est pas négatif, mais je ne 
savais pas comment affronter ça. C’est un peu un 
mystère. » (une mère)

d’autres recherches ont relevé ce type de stress à 
partir de témoignages de parents qui ont confié avoir 
énormément de difficulté à déléguer les soins de leur 
enfant gravement malade ou déficient à d’autres 
personnes. Ces derniers, tout comme certains parents 
de la MaG, ont expliqué vivre des sentiments contra-
dictoires de soulagement, de culpabilité, d’inquiétude 
et d’ennui pendant les séjours de répit de leur enfant 
(eaton, 2008 ; hartrey et Wells, 2003). d’où l’im-
portance pour les employés des programmes de répit 
de se montrer particulièrement sensibles à la détresse 
vécue par certains parents et de mettre en place divers 
moyens de préparer les familles au répit et de les 
soutenir pendant ces séjours (hartrey et Wells, 2003). 
en ce sens, différents ajustements ont été apportés 
par le personnel de la MaG pour pallier le stress vécu 
par certaines familles : les enfants y font désormais un 
premier séjour de 24 heures ; il est possible, pour les 
parents qui le désirent, de dormir à la MaG et un 
guide de préparation du séjour de l’enfant est mainte-
nant remis à toutes les familles. À ces mesures s’ajoute 
la possibilité pour les parents de prendre des nouvelles 
de leur enfant en tout temps. tous ces éléments 
concourent à faire des séjours de répit à la MaG des 
occasions où il est possible, tant pour les parents que 
pour les enfants, d’apprendre à apprivoiser l’éloigne-
ment et à apprécier les bienfaits des séjours de répit.

À la suite de la présentation de ces résultats, il 
apparaît particulièrement intéressant de souligner 
comment le programme de répit à la MaG respecte, 
outre ses propres principes, plusieurs des principes 
sur lesquels s’est fondé le Groupe de travail sur les 
normes en matière de soins palliatifs pédiatriques 
(2006). en effet, il a été montré, dans les pages précé-
dentes, en quoi plusieurs des principes à la base des 
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Normes en matière de soins palliatifs pédiatriques se 
concrétisent à la MaG, à travers différents aspects du 
programme de répit, mettant ainsi en relief comment 
il est possible de respecter ces principes dans une 
maison de soins palliatifs pédiatriques : 
1. L’organisation des soins est centrée sur l’enfant 

ou l’adolescent et sur sa famille ; […] l’indivi-
dualité de l’enfant et de chaque membre de sa 
famille doit être prise en considération. 

2. Les familles constituent des unités sociales et 
culturelles avec leurs propres valeurs et 
croyances, particularité dont il faut tenir compte 
dans la prestation des soins.

3. L’enfant est au centre des préoccupations et il 
doit, entre autres, être associé aux décisions qui le 
concernent en fonction de son âge, de son niveau 
de développement et de sa maturité ; les parents 
doivent être reconnus comme les premiers 
soignants de leur enfant et être partenaires des 
équipes soignantes en ce qui a trait aux soins qui 
lui sont donnés et aux décisions le concernant. 

4. L’enfant et sa famille doivent être bien informés ; 
l’information doit être fournie en temps 
opportun ; une approche honnête et ouverte 
doit être à la base de toute forme de communi-
cation avec l’enfant et sa famille.

5. Les soins et les services sont donnés selon une 
approche globale et familiale qui tient compte 
de l’ensemble des besoins physiques, psycholo-
giques, sociaux et spirituels de l’enfant et de sa 
famille ; les interventions auprès de l’enfant et 
de chacun des membres de la famille doivent 
être adaptées à leur niveau de développement ; 
les interventions visent à améliorer la qualité de 
vie des enfants et des familles […]. 

6. L’enfant doit pouvoir continuer ses activités 
habituelles, incluant le jeu et la scolarité, en 
fonction de ses capacités physiques et de sa 
volonté […].

9. La continuité et la coordination des soins doivent 
être assurées en tout temps. une attention parti-
culière doit être portée aux périodes de transition 

entre intervenants, aux épisodes de soins et aux 
milieux de soins. (p. 25)
si la prise en compte de certains de ces principes, 

et en particulier du neuvième, nécessite que certains 
ajustements soient encore apportés au fonctionne-
ment de la MaG, il n’en reste pas moins que les 
parents ont clairement reconnu à quel point le 
programme de répit répond à leurs attentes et à celles 
de leur enfant. 

conclusIon : une MIssIon à Pour-
suIvre… avec des aPPuIs et en 
PartenarIat 

il est peu probable que le nombre d’enfants 
devant recevoir des soins complexes diminue dans les 
prochaines années (robinson et autres, 2001). en 
outre, un nouveau phénomène est en émergence, 
puisqu’un certain nombre de ces jeunes survivent 
jusqu’à l’âge adulte, ce qui nécessite que les services 
soient adaptés à l’évolution de leurs besoins (Maynard 
et autres, 2005 ; robinson et autres, 2001). Le 
québec s’est donné davantage de moyens de soutenir 
ces enfants et leurs familles en appuyant la création 
du phare, enfants et Familles en 1999, puis l’ouver-
ture de la MaG en 2007. Le québec doit poursuivre 
dans cette voie en soutenant Le phare dans sa mission, 
car il importe que cet organisme puisse compter sur 
des moyens financiers suffisants pour maintenir une 
offre de soins de très grande qualité. Le phare pourra 
ainsi poursuivre sa mission dans le respect des 
principes 8, 10 et 12 sous-tendant les Normes en 
matière de soins palliatifs pédiatriques : 
8. Les soins palliatifs doivent être accessibles et 

disponibles en tout temps pour l’enfant et sa 
famille. ils doivent être offerts dans des endroits 
qui respectent les préférences des parents et de 
l’enfant et où l’on trouve les ressources appro-
priées pour répondre aux normes de qualité 
reconnues ; l’accessibilité des soins doit être 
maintenue tout au long de la maladie, peu 
importe sa durée. 
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10. Les soins palliatifs pédiatriques sont donnés par 
une équipe interdisciplinaire ; les membres de 
cette équipe doivent avoir une formation en 
soins palliatifs pédiatriques et ils ont la respon-
sabilité de maintenir leur compétence.

12. Les ressources humaines, physiques et organisa-
tionnelles doivent être suffisantes pour assurer 
un travail de qualité. (Groupe de travail sur les 
normes en matière de soins palliatifs pédiatriques, 
2006, p. 25)
il importe également que Le phare poursuive la 

création et la consolidation de partenariats avec divers 
organismes et établissements qui visent des objectifs 
communs ou complémentaires aux siens, car soutenir 
les familles d’enfants gravement malades demande un 
vaste ensemble de services et de programmes. 
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notes

 1. dans la foulée de l’implantation de cette maison, 
une première étude a été menée en 2007 pour 
connaître l’expérience de six familles ayant bénéficié 
des services de la MaG (Mongeau et autres, 2009). 
un projet de recherche de plus grande envergure 
d’où proviennent les résultats exposés dans le présent 
article a pu être entrepris par la suite avec l’aide d’une 
subvention du Conseil de recherche en sciences 
humaines (Crsh) et intègre les données recueillies 
lors de l’étude de 2007.

 2. pour plus de précisions concernant les soins palliatifs 
pédiatriques, voir Mongeau et autres, 2006.

 3. « Lorsque les soins sont donnés à la maison, les 
services de répit sont des services essentiels en pédia-
trie. » (Groupe de travail sur les normes en soins 
palliatifs pédiatriques, 2006, p. 25).

 4. huit familles sur vingt-quatre (33 %) rapportent des 
revenus de moins de 29 999 $, alors que les revenus 
du deuxième tiers s’étalent de 30 000 $ à 69 999 $ et 
que le dernier tiers déclare avoir reçu des montants 
de 70 000 $ et plus (cette donnée n’est pas disponible 
pour une des familles).

 5. si toutes les familles ont accès à une banque de 21 
jours de répit par an, elles peuvent en profiter à leur 
rythme et ainsi prendre, selon leur désir, toutes les 
journées allouées en début d’année. C’est cette déci-
sion qu’a prise la famille ayant bénéficié de 42 jours 
de répit durant les 17 mois de la collecte de 
données.


