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RÉSUMÉ 
 
Malgré la reconnaissance des besoins complexes des parents d’enfants vivant avec une condition 
médicale complexe (CMC), l’intégration des pratiques citoyennes, comme la pair-aidance, reste 
peu explorée en pédiatrie. Ce mémoire explore comment l’intervention de réseaux, en collaboration 
avec le programme d’accompagnement par pair-aidance de L’Étoile de Pacho, peut soutenir 
l’arrimage entre pratiques institutionnelles et citoyennes en centre hospitalier pédiatrique 
Montréalais. Plus précisément, le projet décortique comment l’intervention de réseaux favorise la 
collaboration entre professionnels et pair-aidants, crée un espace pour explorer les divergences, 
convergences et différences, et valorise le savoir expérientiel des parents. Les résultats mettent en 
évidence les dynamiques de pouvoir, les tensions entre logiques institutionnelles et citoyennes, 
ainsi que le potentiel transformateur de la pair-aidance dans le renforcement des pratiques 
collaboratives et de la reliance sociale soutenu par la fonction médiatrice du travail social. 
 
MOT-CLÉS : condition médicale complexe, parents, pair-aidance, intervention de réseaux, 
collaboration intersectorielle, dynamique de pouvoir, milieu hospitalier pédiatrique. 
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ABSTRACT 
 
Despite recognition of the complex needs of parents of children living with a complex medical 
condition (CMC), the integration of civic practices, such as peer support, remains under-explored 
in pediatrics. This thesis explores how network intervention, in collaboration with the Étoile de 
Pacho peer support program, can support the alignment of institutional and civic practices in 
Montreal pediatric hospitals. More specifically, the project examines how network intervention 
promotes collaboration between professionals and peer supporters, creates a space to explore points 
of convergence, divergence and differences, and values the experiential knowledge of parents. The 
results highlight power dynamics, tensions between institutional and citizen logics, and the 
transformative potential of peer support in strengthening collaborative practices and social 
connectedness supported by the mediating function of social work. 
 
KEY WORDS : children with medical complexity, parents, peer support, network intervention, 
cross-sector collaboration, power dynamics, pediatric hospital environment.
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INTRODUCTION 

Depuis maintenant 6 ans en pédiatrie, puis pendant mes stages en néonatalogie, j’ai été 

témoin de l’immense détresse des parents confrontés à la réalité d’une condition médicale 

complexe (CMC) chez leur enfant. Ces expériences m’ont profondément marquée et m’ont 

conduite à m’interroger sur les différents systèmes et réseaux en tension, voir aux angles morts 

dans la façon dont les dispositifs d’aide en place tentent de répondre à cette dure réalité. J’ai eu la 

chance de pouvoir observer, à travers différents témoignages des parents, que le simple fait de 

parler avec d’autres parents, de partager leurs expériences et leurs émotions leur avait permis de 

mieux traverser ces moments éprouvants. Ces témoignages, résonnant avec les travaux de 

Lamarche (1985) et Chartier-Otis (2011), m’ont touchée et ont ouvert ma curiosité à explorer la 

potentielle richesse de ces échanges informels. De plus, ceux-ci ont également mis en évidence un 

écart entre ce que l’hôpital attend des parents et ce que ces derniers reçoivent comme soutien, 

souvent limité par le mandat pédiatrique et l’ère technocratique1 actuelle. Cet écart relève une 

tension potentiellement structurelle entre les pratiques institutionnelles et les pratiques citoyennes 

et non pas d’un simple manque de services. Est-ce qu’il y aurait là, des indices ou des pistes 

prometteuses pour répondre aux besoins de ces parents en complémentarité aux dispositifs actuels 

de soins?  

C’est donc dans ma proximité avec le terrain, en ayant vécu la position d’interface entre 

l’organisation (hôpital) et les parents, en plus du temps consacré à la présente intervention en 

collaboration avec l’organisme L’Étoile de Pacho comme étudiante-chercheuse, mais aussi comme 

intervenante de réseaux que s’est construit mon positionnement. Celui-ci implique nécessairement 

un regard situé, que ce mémoire d’intervention assume comme condition de production du savoir. 

Sans cette proximité avec le terrain, ce projet n’aurait jamais été réalisé; il s’agit donc d’une 

subjectivité inhérente à ma propre expérience nécessaire à la production de ce mémoire. C’est donc 

en revendiquant une logique d’intervention que ce savoir situé sera mobilisé comme levier 

épistémologique, en cohérence avec la posture épistémique phare de ce mémoire; le 

constructivisme social qui sera développé en chapitre II. 

 
1 Renvoie à l’idéologie managériale priorisant l’expertise et la technologie souvent au détriment du débat démocratique 
et du sens humain notamment appliqué aux champs de la santé et services sociaux (Heron, 2020). 
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Mon projet s’articule autour de la tension centrale entre, d’une part, les pratiques institutionnelles 

présentes en milieu hospitalier, structurées selon une logique davantage descendante (top-down), 

et, d’autre part, les pratiques citoyennes et communautaires, ancrées dans des dynamiques 

généralement plus ascendantes (bottom-up). En mettant en lumière cette tension, le projet interroge 

les limites des pratiques organisationnelles actuelles de l’institution de la santé prédominante et 

ouvre la réflexion vers des formes de collaboration intersectorielle avec les milieux 

communautaires aux bénéfices des parents. C’est un défi théorique et pratique. Sur le plan 

conceptuel, il s’agit de revisiter la notion même de « parent d’enfant handicapé », de l’analyser 

sous le prisme d’un paradigme de complexité, et de chercher à combiner cette réflexion avec les 

principes de la pair-aidance (PA) à travers les pratiques de réseaux et la posture collaborative 

inhérente à ces pratiques comme liant. Bien que peu d’écrits croisent directement la PA et la 

parentalité en contexte de CMC, plusieurs travaux documentent, d’une part, le potentiel 

émancipateur de la pair‑aidance dans d’autres champs et, d’autre part, l’isolement et la surcharge 

vécus par ces parents, indiquant la pertinence de ce croisement.  

L’idée d’explorer l’arrimage entre les pratiques institutionnelles2 et les pratiques de pair-aidance 

(citoyennes) dans ce contexte m’apparaît comme une voie porteuse. Non pas dans une logique 

évaluative de l’efficacité clinique de ces pratiques, mais davantage dans une logique 

compréhensive visant à mieux saisir comment ces deux mondes se parlent (ou pas!). Il s’agit d’un 

enjeu actuel, notamment par l’augmentation croissante des pratiques citoyennes en santé de 

proximité depuis la période pandémique du COVID 19 (Ruelland, 2024). Non pas dans une optique 

éducative ou responsabilisante, qui pourrait ajouter une charge supplémentaire à des parents déjà 

fragilisés et aux acteurs en milieux hospitalier et communautaire, mais bien comme un vecteur de 

solidarité et reliance sociale. Il s’agit d’imaginer des pratiques en travail social qui, plutôt que de 

leur imposer un cadre ou des attentes relevant des pratiques organisationnelles du parent-partenaire, 

accompagnent les différents acteurs vers leur émancipation, leur permettent de reprendre un certain 

pouvoir sur leur expérience individuelle et collective, et leur offrent un espace commun de partage 

et de soutien.  

 
2 Le terme « institutionnelles » fait référence à l’Institution de la santé qui façonne les pratiques dans le système 
organisationnelle et professionnel actuellement dans le milieu hospitalier dans le cadre de ce mémoire. 
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Pour moi, ce projet est à la croisée de plusieurs aspirations : mieux comprendre, mieux 

accompagner, et peut-être, à mon échelle, contribuer à ce que ces parents se sentent moins seuls 

dans cette traversée. C’est une ambition modeste, mais profondément ancrée dans une volonté de 

faire écho à ce que m’ont confié ces parents et à tout ce qu’ils m’ont appris. De plus, explorer une 

position « centre » que pourrait occuper les travailleur.ses sociales en situation de médiation des 

pratiques « top-down » et « bottom-up » dans une logique conjonctive où les savoirs profanes et 

les savoirs experts s’allient et peuvent coexister dans un même espace social me semble une avenue 

fertile dans le renouvellement des pratiques en travail social.  

Dans le chapitre I, il sera question de la problématique. Celle-ci concerne l’augmentation et la 

complexification des besoins chez les parents d’enfants ayant une condition médicale complexe. 

De plus, la rencontre entre pratiques institutionnelles et citoyenne sera abordée comme piste 

d’exploration. Ce chapitre terminera sur la pertinence sociale et théorique de l’objet de la recherche.  

Le chapitre II présente le cadre théorique et les théories servant d’assise et de lunettes seront 

développées; le constructivisme social, l’approche systémique et de réseau, le paradigme de 

complexité terminant sur l’approche biographique des parcours de vie. 

Le chapitre III est consacré à la méthodologie de l’intervention et de son analyse. Les milieux, 

l’intervention de réseau et ses différentes phases y seront présentés et mise en lien avec les acteurs 

concernés par celles-ci. Par la suite, la collecte de donnée ainsi que la méthode d’analyse permettant 

de passer des matériaux de recherche à l’analyse de donnée seront explicitées brièvement. 

Finalement, les considérations éthiques et limites du projet d’intervention y seront présentées. 

Enfin, les chapitres IV et V présentent les résultats de l’intervention déployée et l’entretien collectif 

réalisé selon une analyse thématique réflexive inductive. Les constats issus de ces résultats 

permettront d’ouvrir sur l’interprétation de ceux-ci à travers différents axes d’analyses mobilisant 

le cadre théorique et la littérature afin de répondre à la question de recherche.   
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CHAPITRE I 
PROBLÉMATIQUE 

AUGMENTATION ET COMPLEXIFICATION DES BESOINS CHEZ 

LES PARENTS D’ENFANTS AYANT UNE CONDITION MÉDICALE COMPLEXE : 

RENCONTRE ENTRE PRATIQUES INSTITUTIONNELLE ET CITOYENNE 

 

Les progrès technologiques et médicaux ne cessent de repousser les limites biologiques du 

curable et de l’incurable. En effet, chaque année, plusieurs enfants reçoivent des soins leur 

permettant d’améliorer ou de prolonger leur espérance et leur qualité de vie (Chenard, 2015). Le 

revers de la médaille réside dans la complexité de permettre qu’un enfant survive alors qu’il ne 

pourra pas avoir une qualité de vie indépendante de ces soins médicaux. Malgré l’amélioration et 

la diversification des soins et services disponibles à l’enfant en situation de handicap, les services 

visant le soutien à la famille ont connu une évolution moins importante (Lamarche, 1985; Dubé , 

2018). De ce fait, des parents doivent faire face à la réalité que représente vivre et soutenir un 

enfant vivant avec une condition médicale complexe (CMC)3.  

Ce premier chapitre fera état du portrait général de ce que représente la parentalité dans un contexte 

d’un enfant ayant une maladie complexe. En premier lieu, une définition de ce qu’est un enfant 

vivant avec une condition médicale complexe sera proposée, notamment le rapport avec la 

technologie médicale et le système de la santé, suivi de statistiques illustrant, au Québec, un portrait 

général de la population dont il est question. En second lieu, il sera question de l’expérience des 

parents de ces enfants; leur vécu, les besoins familiaux et les effets sur le couple. Ensuite, l’aspect 

structurel sera abordé en présentant le milieu pédiatrique au Québec ainsi que le modèle « centré 

sur la famille » qui s’y opère et se manifeste dans l’implication parentale attendue par le milieu 

organisationnel hospitalier. En troisième lieu, une réflexion sur la pair-aidance (PA) sera présentée 

à travers des assises théoriques et de la diversité des contextes de pratique tels qu’en santé mentale, 

en éducation et en santé publique ainsi que sa potentielle pertinence comme approche 

complémentaire aux approches psychosociales classiques déjà existantes dans les milieux 

 
3 Le terme « enfants ayant une condition médicale complexe » est utilisé afin de désigner un sous-groupe particulier 
au sein de la catégorie plus large des « enfants handicapés ». 
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hospitaliers pédiatrique. Finalement, le chapitre terminera sur l’objet de recherche en explicitant la 

question et objectifs de recherche ainsi que sa pertinence théorique et sociale. 

1.1 Enfant vivant avec une condition médicale complexe, une définition 

Pour bien comprendre la prémisse de ce chapitre, il est essentiel de définir ce que comporte le 

concept d’enfant vivant avec une condition médicale complexe. Ce terme découle d’un plus grand 

concept soit celui de « l’enfant handicapé ».  Il s’agit d’une plus petite portion d’enfants dont la vie 

est soutenue par le corps médical (technologie, connaissance et pratique) (Corden, 2020). 

« Children with medical complexity » tel qu’écrit par Cohen et al. ( 2011) réfère plus précisément 

à des atteintes ou pathologies multisystémiques, congénitales ou acquises, entraînant notamment, 

des limitations fonctionnelles et, la plupart du temps, une dépendance technologique ponctuelle ou 

constante (Ibid.). Chenard (2015) propose la traduction « enfants atteints d’une condition médicale 

complexe (CMC) » (p.5) qui sera le terme mis de l’avant dans ce présent ouvrage pour référer à ce 

sous-groupe, tout comme le terme « enfants handicapés » pour faire référence de façon plus large 

à ce sujet.  Il est donc difficile de ne donner qu’une simple définition de ce concept puisqu’il 

comporte plusieurs dimensions qui vont au-delà d’un diagnostic. Il s’agit d’une condition complexe 

qui aura des effets importants, tant sur la famille que sur la trajectoire des soins, et qui changera le 

vécu du parent en le plaçant au cœur de cette négociation entre de multiples attentes et prises de 

décision qui convergeront essentiellement vers lui. 

1.1.1 Quelques statistiques 

Les données issues de l’enquête sur l’incapacité des enfants au Québec, paru en 2025 sur le 

recensement de 2021, montrent qu’il y a un taux d’incapacité global chez les enfants (0 à 17 ans) 

de 19,2%, dont 6,4% pour les enfants de moins de 4 ans, ce qui représente 26 910 bambins pour 

cette tranche d’âge (Office des personnes handicapées du Québec, 2025). De plus, 36 419 enfants 

(0-17 ans) sont reconnus comme étant handicapés selon les données du programme provincial de 

supplément pour enfant handicapé de 2016 (Retraite Québec, 2017). Bien que cette donnée n’ait 

pas été mise à jour elle reste d’actualité et fort probablement en hausse vue l’augmentation entre 

l’enquête sur l’incapacité de 2016 et de 2021 de 2,8% (Ibid.). Il est cependant difficile d’établir la 



 6 

proportion de ces enfants qui sont atteints d’une CMC dans ces données statistiques encore 

aujourd’hui.4  

1.2. La parentalité en contexte de CMC 

Cette section met en lumière le vécu parental. Bien que les parents ne soient pas le point central de 

ce mémoire, il est essentiel de comprendre le contexte parental puisqu’il est étroitement lié à l’objet 

de recherche portant sur les pratiques dont ils sont les bénéficiaires. Un des aspects porte alors sur 

la trajectoire psychologique du parent, tel que décrit dans la revue de littérature américaine de 

Lamarche (1985). Un second aspect serait celui de la stigmatisation que portent les familles de ces 

enfants ainsi que les multiples pertes, ruptures et la solitude que cette réalité peut comporter, tel 

qu’expliqué dans le texte de Veyron La Croix (2013), supporté par un rapport de l’Institut national 

de santé publique du Québec (INSPQ,2020).   

Plusieurs modèles ressortent de la revue de littérature de Lamarche (1985) dont celui de Faber 

(1959), de Egg (1964) et de Wolfensberg (1969) concernant la trajectoire psychologique du parent 

lorsqu’il est confronté à un diagnostic chez son enfant. Bien que cette revue date d’une quarantaine 

d’année, les enjeux sont toujours présents aujourd’hui (Dubé, 2018).  Ces modèles présentent une 

évolution assez linéaire d’un long processus qui aboutira, ou non, à une adaptation (Lamarche, 

1985). Toujours selon la revue de littérature de Lamarche (1985), le modèle de Fabert (1959) 

mentionne également des facteurs liés à l’environnement comme étant malléables et conséquents 

à l’action individuelle et/ou communautaire. Ainsi, le parent qui en viendrait à une « adaptation » 

serait également plus enclin à vouloir aider d’autres parents, tout en développant son pouvoir d’agir 

(Fabert 1959 dans Lamarche, 1985). Bien que cette revue montre une trajectoire psychologique 

intéressante, elle simplifie le vécu du parent. L’aspect « étapiste » de ces modèles ne permet pas 

une compréhension de la complexité que représente une telle situation, ni les multiples ruptures 

que vivent les parents qui vont au-delà de l’aspect rééducatif et adaptatif que met de l’avant 

Lamarche (1985). C’est justement en réponse à cette perspective linéaire que le paradigme de 

complexité et la théorie des parcours de vie seront mobilisés en chapitre II comme trame de fond 

 
4 Chenard fait le même constat dans sa thèse publié en 2015 en se basant sur les statistiques de 2006. 
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de ce mémoire afin de permettre de mieux saisir les nuances de l’expérience parentale en contexte 

de soins et tout ce qui en découle. 

Veyron La Croix (2013) met en lumière certains éléments de rupture. En effet, lors du diagnostic, 

les parents peuvent être maintenus dans l’espoir qu’une récupération est possible et que l’enfant 

souhaité peut exister. Les relations dans la famille sont aussi, à ce moment-là, en suspens et axées 

vers des objectifs rééducatifs, dans l’attente de cet enfant à venir, qui est paradoxalement existant 

(Veyron La Croix, 2013). Il s’agit donc d’une rupture importante entre l’enfant voulu et l’enfant 

réel qui générerait un sentiment de honte et de culpabilité chez le parent (Ibid.). Ces sentiments 

peuvent également être ressentis par le groupe familial ou déplacés vers le père ou la mère, menant 

ceux-ci à se distancer des regards de leur famille (Ibid.). Ces regards renvoient alors à une certaine 

étrangeté (Freud, 1919, cité dans Veyron La Croix, 2013) rappelant encore ce deuil de l’enfant 

souhaité par les parents et renforcé par les représentations sociales du handicap. Ces représentations 

sociales sont omniprésentes, même dès que l’idée d’avoir un enfant naît dans le couple, et cultive 

une crainte d’être stigmatisé (Ibid.).   

Une représentation sociale dominante actuelle est celle « du bon parent » et son contraire existe 

tout autant; le « mauvais parent » (Minet, 2011). Cette idée du « bon » renvoie à des attentes 

sociales normalisées et à un affect engagé ce qui, du revers, induit un aspect coercitif (Ibid.). Si un 

parent ne se montre pas comme un « bon parent » et donc, un « mauvais parent », il subira diverses 

conséquences allant de regards désapprobateurs à un signalement à la Direction de la protection de 

la jeunesse (DPJ) (Ibid.). Par exemple, un parent qui ne peut pas se présenter à tous les rendez-

vous médicaux, ou qui indique des contraintes de temps ou financières en lien avec les soins à 

prodiguer à son enfant, vivrait des conséquences comme celle d’être perçu comme un parent qui 

n’est pas investi, désengagé, un « mauvais parent ». Cette situation illustre comment les 

organisations de soins provenant de l’institution de la santé peuvent exercer un contrôle social 

implicite en imposant des normes parentales, transformant des contraintes structurelles en 

jugements moraux individuels relevant d’une logique normative et socialement construite (Pagé et 

Lavoie, 2021). 

L’isolement familial, autant qu’il présente une rupture pour la famille, aurait une utilité pour les 

parents. En effet, Veyron Lacroix (2013) avance que ce phénomène « permet aux parents, 
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paradoxalement, de jouir d’une forme de reconnaissance sociale liée à la figure du sacrifié » (p. 

69). Ce sacrifice d’ordre social remplirait une fonction purgative répondant à une culpabilité 

collective face aux personnes en situation de handicap (Foucault, 1961 dans Veyron La Croix, 

2013). Sous une lunette systémique, on pourrait voir cette réponse d’isolement comme une 

tentative pour les membres de la famille de maintenir ou retrouver un équilibre (homéostasie) et 

s’adapter aux bouleversements familiaux liés à la condition de l’enfant (Demontigny et Beaudet, 

1997) .  

Bien que Veyron La Croix avance un phénomène d’isolement familial, celui-ci semble flou dans 

la littérature. Selon un rapport de l’INSPQ sur l’état des connaissances concernant l’isolement 

social et la solitude des parents de 2020, ces deux concepts ne présentent pas de distinction 

formelle. En effet, malgré un consensus selon lequel l’isolement social et la solitude présenteraient 

une distinction dans leur définition, ces concepts sont confondus dans la littérature (INSPQ, 2020). 

L’isolement social serait « un paramètre objectif qui réfère à une carence de contacts sociaux 

significatifs et soutenus, en quantité et en qualité » (INSPQ, 2020, p1). La solitude serait davantage 

subjective, fondée sur la perception par l’individu de l’écart entre les relations sociales souhaitées 

et les relations sociales réelles (quantité et qualité) (Ibid.). Le terme isolement social sera plus 

particulièrement utilisé dans le cadre de ce mémoire, toutefois, il le sera dans une vision davantage 

subjective, se rapprochant de la définition de la solitude. 

Le texte de Veyron La Croix (2013) permet d’appréhender une réalité plus complexe. Il est 

éclairant de prendre en compte l’environnement social dans lequel s’exprime et se performe la 

parentalité dans le contexte dans lequel un enfant est malade. C’est à travers des craintes de 

stigmatisation, les représentations sociales et de rupture entre l’enfant réel et souhaité, que se situe 

la trajectoire du parent à travers une lunette plus psychanalytique.  

1.2.1 Besoins de la famille 

L’impact sur la famille d’un enfant handicapé est non négligeable. En effet, cette réalité engendrera 

des périodes de remise en question teintées par un sentiment de perte de contrôle vécu par les 

parents (Bourcier et Ministère de la Famille et de l’Enfance, 2007). Il est intéressant de soulever 

ici les trois constats tirés de l’étude sur la vie de famille avec un enfant handicapé de 2007. Le 
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premier fait mention de la chaine d’incertitude que provoque la nouvelle que l’enfant a une 

condition médicale complexe. Des questionnements émergent quant à la provenance de cette 

condition, le « pourquoi » et les doutes en lien avec les capacités futures de l’enfant (Bourcier, 

2007; Huger 2015). Les parents se questionnent également sur leur propre capacité à prendre soin 

de cet enfant parallèlement aux autres besoins provenant de la famille (fratrie, couple). De cette 

trame d’incertitude découle une perte de contrôle, notamment issue des nombreux deuils que les 

parents devront faire; deuil de l’enfant souhaité, deuil des projets familiaux et de son propre avenir 

(Ibid). Huger (2015) fait mention que les parents vont naturellement chercher une cause qui 

pourrait expliquer ce qui leur arrive; « l’incertitude insupportable d’une faute imaginaire » (p.26), 

la recherche d’une explication objective pour résoudre ce sentiment de culpabilité (Ibid). Ce 

premier constat résonne avec les études de Lupien (2020) sur les conditions menant à vivre du 

stress et qui sont présentes chez ces familles; contrôle faible, imprévisibilité, nouveauté, égo 

(personnalité) menacé. La maladie, chez l’enfant, est hors du contrôle des familles et, même si 

parfois connue ou anticipée avant la naissance, l’ampleur de la réorganisation familiale est 

imprévisible. La famille se retrouve en situation de nouveauté et hors de la « normalité », ce qui 

vient menacer le sentiment de capacité de la famille à y faire face (égo).  Ces quatre facteurs, surtout 

mis ensemble, sont susceptibles de générer une réponse biologique de stress (Lupien, 2020).  

Le second constat de cette même étude du Ministère de la Famille et de l’Enfance (Bourcier, 2007) 

fait référence à l’ampleur de la tâche inhérente au contexte de handicap. Ces tâches comptent tous 

les soins d’hygiène, de stimulation de nutrition, en plus de toute la complexité bureaucratique que 

représentent les formulaires pour des prestations spéciales (allocations, supplément pour enfant 

handicapé, prestation proche aidant). De plus, ces enfants ont plusieurs rendez-vous médicaux, des 

visites de plusieurs intervenants et de multiples suivis qui s’ajoutent aux tâches usuelles de la 

famille. L’ampleur de la tâche est alors un facteur vulnérabilisant pour les parents (ou autre donneur 

de soin) pouvant les mener à un épuisement, des épisodes de panique et même les vulnérabiliser 

face à des maladies cardiaque et musculosquelettique (Ibid). 

Le troisième et dernier constat de cette étude concerne la relation entre la famille et le dispositif de 

soin (service de santé). Dans cette relation, les parents ont un pouvoir de négociation limité (Dubé, 

2018), ce qui s’ajoute à la charge que représente la relation avec les professionnels. L’accès au 

service s’avère souvent difficile, bien souvent compartimenté. De ce fait, les parents se retrouvent 
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avec la tâche de coordonner les services, lorsqu’ils y ont accès. Cette relation s’avère chronophage 

et énergivore pour ces familles déjà en situation de vulnérabilité; les parents sont perçus comme 

une ressource et non pas comme ayant besoin de ressources (Dubé, 2018). De plus, le lien étroit 

avec le dispositif de soin est un facteur fragilisant au niveau des ressources financières de la famille, 

vue la perte de revenu potentiel que représente l’assiduité aux multiples rendez-vous et à 

l’organisation de ceux-ci (Bourcier, ministère de la Famille et de l’Enfance, 2007). Dû à cette 

fragilisation, la famille fait face à une trajectoire remplie d’obstacles pouvant entraver sa pleine 

participation sociale (Ibid). Les mères sont identifiées comme étant souvent plus à risque 

d’isolement puisqu’elles sont souvent la personne qui accompagne l’enfant aux rendez-vous 

médicaux (Bourcier, Ministère de la Famille et de l’Enfance, 2007; Champagne et Mongeau, 2014). 

C’est tout le système familial qui se trouve vulnérabilisé et exposé à un risque d’exclusion sociale 

puisque le fait d’avoir un enfant handicapé, ayant des incapacités importantes, met à l’épreuve le 

système public et les limites de la solidarité sociale (Ibid). 

De ces trois constats, découlent les besoins généraux des familles d’enfants handicapés; soutien du 

dispositif de soin pour tous les membres de la famille (accompagnement, information, vision 

globale), soutien financier (compensation , sécurité financière, adaptation à domicile) et soutien 

logistique (aide à domicile, répit, services continus) (Bourcier et Ministère de la Famille et de 

l’Enfance, 2007). Ultimement, ces besoins s’inscrivent dans un souhait de voir diminuer les 

obstacles à la qualité de vie et à la participation sociale de l’enfant handicapé et de sa famille (Ibid). 

1.2.2 Double effets parent-couple  

Une situation de handicap chez l’enfant n’est pas sans effet sur le couple. En effet, les multiples 

besoins qui découlent de ce contexte influenceront la dynamique conjugale des parents et, du même 

coup, le système familial. Cet éclairage sur la dynamique conjugale est mobilisé uniquement dans 

la mesure où il informe le vécu, la charge et les ressources du parent.  

L’enfant, étant à la croisée des désirs du couple, représente alors une multitude de souhaits futurs. 

Toute naissance renvoie à un certain « désenchantement » en lien avec cette projection d’un enfant 

parfait. Toutefois, cet écart s’agrandit et est source de souffrance lorsqu’il s’agit d’un enfant ayant 

un handicap (Huger, 2015). Certains parents n’arrivent pas à consolider le deuil de cet enfant 
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souhaité. Le surmenage, la fatigue physique et mentale que provoque cette perpétuelle adaptation/ 

négociation diminue grandement la possibilité de trouver des moments d’intimité pour le couple. 

Chacun des membres du couple se retrouve dans une solitude, vécu différemment par chacun. Bien 

que le handicap de l’enfant ne soit pas, à lui seul, la cause d’une séparation dans le couple, ce 

contexte met néanmoins en lumière les failles existantes et les exacerbe plus rapidement que la 

venue d’un enfant sans handicap (Huger, 2015).  

La cohésion et la qualité du soutien social dans le système représente un facteur de protection. 

Toutefois, Cet investissement dans les liens visant à préserver l’homéostasie du système, autant du 

côté conjugal, parental que familial, pose une charge additionnelle sur chacun des membres de la 

famille et peut représenter un facteur de risque si la crise persiste (Ibid.). La famille devient alors 

plus vulnérable à vivre un épuisement et ainsi perdre cet équilibre systémique. Le risque 

d’épuisement pour les parents est un élément qui est présent dans le contexte d’une CMC, puisque 

celle-ci se caractérise notamment par l’aspect chronique et complexe de la condition. Cette 

dynamique entre les sous-systèmes conjugal, parental et familial représente donc des dynamiques 

qui s’interinfluencent dans cette optique systémique de double-effet. 

1.3 Milieux hospitaliers pédiatriques au Québec : pratique organisationnelle du parent-partenaire 

Sur le plan historique de l’implication du parent dans les soins prodigués à l’enfant, un changement 

s’est effectué dans les cinquante dernières années, allant de l’exclusion complète, à une pleine 

responsabilité des soins (Dubé, 2018).  Pourtant, cette responsabilisation n’est pas sans 

répercussions sur la famille; isolement social, stress financier, difficulté conjugale, etc. (Dubé, 

2018). D’autant plus qu’aucun des modèles (axés sur le partenariat) ne serait appuyé sur « une 

théorie familiale des soins et du développement de l’enfant » (Ibid, p. 4). D’ailleurs, Mikkelsen et 

Frederiksen (2011) soutiennent qu’il y a un manque de clarification autour des sous-concepts du 

modèle « family-centred care », ce qui révèle donc un enjeu d’uniformité découlant de l’application 

de ce modèle dans les pratiques hospitalières. Il y aurait une entente théorique sur la définition 

générale du concept, mais le modèle est estimé comme partiellement mature dans son application 

pratique (Mikkelsen et Frederiksen, 2011; Dubé, 2018). Dubé (2018) conclut sur ce modèle en 

évoquant notamment le possible dérapage de considérer les parents comme des gardiens et ayant 

moins de « pouvoir » que l’équipe de soin.  
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Il est à noter que Dubé (2018) fait une distinction entre le concept de participation aux soins et 

celui centré sur le partenariat; la participation réfère à une présence lors des soins tandis que l’autre 

aurait pour cible de répondre aux besoins des parents, en plus de ceux des enfants, afin de les aider 

à s’approprier leur pouvoir d’agir sur les soins en matière de santé (Mikkelsen & Frederiksen, 2011; 

Dubé, 2018). Ces deux concepts cohabitent même s’ils sont distincts puisque le premier ne peut se 

soustraire au second. C’est le concept de partenariat tel que défini par Mikkelsen et Frederiksen 

(2011) qui reflète le mieux les objectifs institutionnels sous-jacents à l’idée de « parent-partenaire » 

dans le milieu pédiatrique au Québec5. Toutefois, il est important de souligner que ce concept 

comporte un défi sur le plan de son interprétation dans les milieux et que la dimension portant sur 

le développement du pouvoir d’agir est souvent mise de côté ou escamotée (Dubé, 2018).  

Bien que la plupart des centres hospitaliers pédiatriques se fondent sur le modèle centré sur la 

famille (Dubé, 2018), les services offrant du soutien aux parents sont limités. La place des parents 

auprès de l’enfant hospitalisé est influencée par la complexité du système de soins, associée à une 

logique marchande, qui régit les critères d’éligibilité aux services, et qui feint de répondre aux 

besoins des parents. « Un simple oubli, peut-être... » (p.5) se questionne Dubé (2018) soulignant 

que ceux-ci ne représentent pas une priorité pour le continuum de soin du système de santé, 

jusqu’ici.  

Toutefois, il est possible de constater rapidement, en étant sur le terrain, que le parent vit cette 

situation de façon complexe et unique. Il est souvent isolé de par la barrière physique des unités de 

soin et soumis aux attentes découlant du modèle famille-partenaire (Chenard, 2015). Il semble donc 

y avoir une discordance entre l’état des connaissances sur les besoins des parents des enfants vivant 

avec une CMC et ce qui leur est offert dans les centres pédiatriques dits centrés sur la famille. Cette 

constatation d’écart invite à une réflexion sur l’offre de service destinée à ces parents. 

Pour conclure, les sections précédentes mettent en évidence la charge psychosociale, l’isolement 

et les besoins de soutien des parents face aux limites du système de soins. Pourtant, certaines pistes 

de solution existent dans la littérature, notamment qu’il est possible d’observer la diminution des 

sentiments désagréables du parent lorsqu’il réalise ne pas être seul à vivre des difficultés 

 
5 Approche mise de l’avant sur l’ensemble du réseau de la santé par le Ministère de la Santé et des Services sociaux 
(2018). 
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semblables (Lamarche, 1985).  Il est possible de déduire, par ce constat, que la pair-aidance (PA) 

aurait une place en milieu organisationnel hospitalier pour justement répondre aux besoins des 

parents qui dépassent la portée des pratiques institutionnels et de l’offre de service actuel. Est-ce 

que les parents pourraient alors mieux répondre à ces besoins: parent-pair-aidant? 

1.4 Pistes de réflexion pour une intervention par pair-aidance en milieu hospitalier pédiatrique 

Historiquement, le débat existe entre l’idée de remettre les questions sociales dans les mains 

d’experts, contre une revalorisation des savoirs locaux des individus. Cette tension émerge d’une 

société structurée par un accès à la parole inégalitaire, vu la valorisation de certains statuts sociaux 

plutôt que d’autres (Godrie, 2014).  Cette hiérarchie de la parole est très visible dans le système de 

santé et services sociaux. Notamment, depuis la professionnalisation, les ordres professionnels, les 

diplômes et la prééminence des médecins qui régissent les soins et les rapports entre soignants et 

soignés (Ibid.). Par exemple, il est souvent mention de pair aidant professionnalisé 6 . Ce terme fait 

référence à des personnes qui sont pairs aidantes par leur expérience dans un contexte donné, mais 

qui ont suivi des formations encadrées par le centre ou l’institution. Encore ici, il y a cette notion 

de professionnalisation, couplé à celle de la PA ce qui pose en soi un certain paradoxe. 

Pourtant, il est de plus en plus question de partenariat avec les usagers à travers des comités, des 

consultations publiques, des démarches inclusives et du patient partenaire. Cette vision est 

d’ailleurs privilégiée dans une partie du réseau découlant du ministère de la santé et des services 

sociaux depuis 2018 (Gouvernement du Québec, 2018). Il existe donc, d’un côté, des initiatives 

visant à reconnaître l’expertise du vécu des usagers, notamment à travers différentes modalités 

d’implication, et de l’autre, le témoignage privilégié de leur expérience, qui n’a pas toujours le 

même accès à la prise de parole et qui est encore souvent réduit à des sondages de satisfaction. 

Parallèlement, les professionnels sont de plus en plus confrontés aux conséquences d’un modèle 

« top-down » issus notamment de l’engouement pour les données probantes découlant de la 

recherche universitaire (Ibid).   

 
6 Pairs aidants certifiés (Québec) , médiateurs de santé pairs (France) et pairs praticiens (Suisse) (Cloutier et 
Maugiron, 2016). 
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1.4.1 La pair-aidance : assises théoriques et diversité des contextes de pratique 

Il est intéressant de rappeler que la pair-aidance n’est pas une nouvelle approche : des groupes de 

soutien comme les Alcooliques Anonymes et Narcotiques Anonymes (créé en 1935 et 1953 et 

encore actifs aujourd’hui) en sont un bon exemple. Ils illustrent l’intérêt, pour les personnes 

concernées, de s’engager dans une relation d’accompagnement avec leurs pairs (Noël et Gagnon, 

2013). Les Alcooliques Anonymes (AA) présentent également un groupe pionniers dans cette 

approche basée sur l’entraide et la PA mutuelle. Bien qu’ils opéraient en dehors des organisations 

conventionnelles de santé, les AA s’encraient dans une idée de valorisation des savoirs 

expérientiels et de partage dans une visée de rétablissement global (Cloutier et Maugiron, 2016).  

Il est important de souligner que la pair-aidance s’inscrit dans les pratiques citoyennes de santé de 

selon la définition proposée par Ruelland (2024). En effet, la pair-aidance est une « pratique menée 

par une ou plusieurs personnes ne jouant pas un rôle de professionnel et ayant une connaissance 

personnelle ainsi qu’une expérience directe des événements quotidiens de leur communauté » 

(Ruelland, 2024 p.2). L’approche par pair-aidance renvoie donc systématiquement aux pratiques 

citoyennes dans le cadre de ce mémoire comme étant intriqué. Aujourd’hui, l’intérêt pour 

l’approche par PA se manifeste dans différents milieux tels qu’en santé mentale, en éducation et 

pour certains enjeux de santé publique. 

Chartier-Otis (2011) se base sur la théorie de l’apprentissage social de Bandura (1977) pour définir 

le rôle positif du modèle de PA. L’auteur reprend l’idée behavioriste du modelage pour mettre de 

l’avant qu’une personne, observant comment une autre personne se comporte et agit, serait 

susceptible d’adopter le même comportement par la suite selon les bénéfices perçus du dit 

comportement. De plus, il ajoute, dans le même ordre d’idée, l’aspect de crédibilité de la personne 

PA comme ayant le potentiel de renforcer de nouveaux comportements et ainsi exercer une certaine 

influence sur la personne aidée. Selon cette même thèse (2011), les PA représenteraient également 

une moins grande menace que les professionnels aux yeux de certains patients.  

Chartier-Otis (2011) s’appuie également sur la théorie de la comparaison sociale de Festinger 

(1954) stipulant que les personnes ont tendance à se comparer à des personnes similaires pour 

s’évaluer elles-mêmes. Ainsi, induire une relation avec un pair aidant ayant vécu une situation 
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similaire et qui a pu « s’en sortir » pourrait avoir un effet thérapeutique pour la personne atteinte 

(de trouble de santé mentale) en lui permettant de partager son vécu et normaliser son expérience 

(Solomon, 2004 cité dans Chartier-Otis, 2011).  Ceci pourrait se traduire de la même façon pour 

un parent d’enfant ayant une CMC; mis en relation avec un pair, il pourrait bénéficier de cet effet 

thérapeutique qu’apporte le partage des expériences issues de cette comparaison sociale.   

Bien que les assises de la pair-aidance en santé mental, tel que décrites par Chartier-Otis (2011) 

soient ancrées dans diverses théories, l’application de l’intervention par la personne pair-aidante 

(PA) dans les institutions se fait de diverses façons et à travers des cadres différents. Par exemple, 

un projet pilote de pair-aidance a été initié par la Société québécoise de la schizophrénie, en 

collaboration avec l’Institut universitaire en santé mentale de Montréal, afin de répondre aux 

besoins des familles dans un contexte d’enjeux de santé mentale (Briand et al., 2016). Le projet 

proposait l’implantation d’un programme pilote de « pair aidant famille » comme service 

complémentaire en santé mentale. Le programme se base sur les principes de soutien mutuel 

valorisant ainsi l’expertise des familles ayant un proche atteint de trouble de santé mentale. Ce 

programme vise, entre autres, à offrir du soutien aux familles (et leur entourage) au moment de 

leur entrée dans le réseau de la santé mentale; on parle ici d’une première hospitalisation, par 

exemple (Ibid). Dans ce cas de figure, les pairs aidants famille étaient formés7 et imbriqués à 

l’équipe professionnelle. Cette initiative, en plus de promouvoir activement une stratégie visant à 

l’intégration des utilisateurs de service de santé mentale dans les équipes de suivi intensif, s’inscrit 

dans un programme provincial de sensibilisation (formation et soutien) en 2006 (Cloutier et 

Maugiron, 2016). 

La conclusion de la revue de littérature portant sur la pair-aidance en santé mentale de Repper et 

Carter (2011) indique que les « peer support worker » se distinguent du personnel 

traditionnellement qualifié par leur capacité à promouvoir avec succès l'espoir et la croyance en un 

possible rétablissement. Ils encouragent également l'autonomisation, renforcent l'estime de soi, 

l'auto-efficacité et la gestion personnelle des difficultés. De plus, ils favorisent l'inclusion sociale, 

l'engagement et l'élargissement des réseaux sociaux (Ibid). Toutefois, les auteurs soulèvent que les 

 
7 L’Association québécoise pour la réadaptation psychosociale (AQRP) à développer un programme de formation 
pour les personnes souhaitant être pair aidant en santé mental. 
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frontières de la pair-aidance, ici professionnalisée (peer support worker) comporte un défi dans 

l’établissement des frontières, rôles et limites de leur implication face aux autres professionnels. 

L’intervention par les pairs a également été étudiée dans le domaine de l’éducation, notamment 

dans l’implantation d’un programme de support par les pairs pour les étudiants universitaires. Les 

retombées du programme ont été observées autant chez les étudiants qui recevaient le soutien 

(Grégoire et al., 2022) que ceux qui l’offraient (Grégoire et al., 2024). Les résultats montrent que 

l’intervention par les pairs a eu des effets positifs sur le stress, l’anxiété et le bien-être des étudiants 

universitaires (Ibid).  

De plus, les auteurs indiquent que cette expérience « a aussi amené certains pairs aidants à 

normaliser leur propre anxiété, à prendre conscience que celle-ci est universelle et qu’ils ne sont 

pas les seuls à lutter contre cette difficulté à l’université. De cette façon, l’expérience a permis de 

briser l’isolement [...] » (Grégoire et al., 2024, p.423). Dans le cas de ce programme, les pair aidants 

recevaient une formation sur le type d’approche priorisé8 et de l’information sur le soutien par les 

pairs, leurs rôles, les valeurs et les composantes éthiques de l’accompagnement et les ressources 

en cas de crise principalement (Ibid).  

Un autre contexte d’application de l’intervention par les pairs ayant suscité l’intérêt de plusieurs 

chercheurs est dans une optique de prévention des comportements à risque et la promotion de 

comportements sécuritaires en toxicomanie. La revue systématique de Noël et Gagnon (2013) s’est 

justement penchée sur la mise en commun des résultats de 7 recherches9 aux États-Unis et en 

Ukraine sur l’intervention par les pairs usagers de drogue par injection pour répondre à cet enjeu 

de santé publique et les risques sur la santé qui en découlent. Il est important de noter que les 

auteurs s’entendent dans l’ensemble que les interventions par les pairs ont présenté de meilleurs 

résultats que les interventions sur le terrain par les travailleurs de proximité (Noël et Gagnon, 

2013).  

 
8 Acceptance and commitment Therapy (ACT) dans ce cas de figure. 
9 Reitmeijer et coll., 1996; Broadhead et coll., 1998; Latkin, 1998; Boradhead et coll., 2006; Latkin et coll. 2009 et 
Cooth et coll., 2011. 
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Dans les sept recherches de cette revue, les pairs aidants étaient formés sur la prévention de 

comportements à risque en lien avec le virus de l’immunodéficience humaine (VIH) et avaient une 

tâche de recrutement et d’éducation définie envers les membres de leur réseau d’usagers de drogue 

injectable. D’ailleurs, les auteurs notent que l’implication des pairs dans les activités de prévention 

diminuerait également les mêmes comportements à risque chez ceux-ci (Ibid). Il y a donc, ici aussi, 

un double bénéfice; du côté du pair aidant et de la personne pair-aidée. 

Du côté de l’itinérance, un autre enjeu de santé publique, le Collectif d’intervention par les pairs 

du centre-ville de Montréal a été étudié à partir de deux recherches qui ont été faites sur ce modèle 

d’intervention (Bellot et al., 2010). Dans cet article, il est question davantage de construction 

identitaire et de relation de réciprocité entre le pair-aidant et le jeune en situation d’itinérance. La 

porosité des frontières, autant du côté des relations de partenariat entre le Collectif, les intervenants 

et les pair-aidants, que du côté de la relation pairs aidant/ pair aidé est nommée comme étant une 

tension entre la notion de distance, de proximité et d’intimité. Toutefois, bien que ces frontières 

soient diffuses, une distinction fait consensus chez les pair-aidant entre leur rôle et celui de 

l’intervenant traditionnel; l’espace de témoignage et d’échange horizontal vient à renforcer, pour 

les deux parties, une certaine revendication identitaire leur permettant de s’ancrer ensemble dans 

la « normalité » d’être dans la marge (Ibid).  

Dans ces deux exemples de l’intervention par pair-aidance pour des enjeux de santé publique, il est 

intéressant de constater que la notion de pair aidant reste stable et vise un transfert d’information 

entre et par des personnes qui partagent une expérience commune. Dans les deux cas, des bénéfices 

sont perçus autant du côté du pair-aidant que du pair aidé, ici en milieu communautaire. 

Pour ce qui est de la formation des pairs aidants ces études (Cloutier et Maugiron, 2016; Grégoire 

et al., 2024; Bellot et al. 2011) mettent en lumière les exigences en matière de formation des pairs 

aidants, les objectifs des interventions ainsi que leurs résultats.  Bien que certaines initiatives en 

milieu institutionnel de santé mentale incluent des formations encadrées, la revue de littérature 

montre qu’aucune exigence ministérielle standardisée n’encadre la reconnaissance du rôle de pair 

aidant, ce qui confirme son ancrage dans des pratiques citoyennes de terrain (bottom‑up) à l’inverse 
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des pratiques professionnelles et organisationnelles relevant de l’institution de santé à dominante 

néolibérale10 s’inscrivant dans des logiques « top-down » (Ibid). 

1.4.2 Réflexions transversales  

Plusieurs aspects abordés dans cette revue de littérature sur l’intervention par PA dans le domaine 

de la santé mentale, de l’éducation et de la santé publique sont transversaux. Notamment, en ce qui 

a trait à la mise en commun et la normalisation des difficultés rencontrées, au double effet sur le 

pair-aidant et le pair-aidé, à la proximité qui se différencie des interventions dites traditionnelles, 

étant donné la mobilisation et le partage du vécu à travers un rapport plus horizontal que celui du 

professionnel-usager. Il existe ainsi un certain consensus dans la littérature sur la pertinence de ce 

type d’intervention, souvent issue du terrain (bottom-up), bien que ces approches plus citoyennes 

soient de plus en plus intégrées et institutionnalisées par les organisations dans les différents 

domaines concernés. Toutefois, le type de formation exigé pour être pair aidant diffère dans les 

trois milieux, allant d’une formation plus cadrée dans une logique de professionnalisation, à un 

cadre plus flexible visant essentiellement à définir le rôle et informer les pairs des ressources en 

cas de crise, ce qui dessine le contour de la pratique en PA ainsi que de ses limites.   

Dans ces études, les objectifs de l’intervention par pair-aidance sont globalement atteints, mais 

aucune d’entre elles ne cible des parents, ni le milieu hospitalier pédiatrique. Cela met en évidence 

un territoire encore inexploré dans la littérature et nourrit la réflexion suivante: Comment la pair-

aidance pourrait-elle se conjuguer avec les pratiques organisationnels déjà en place en centre 

hospitalier pédiatrique? Sans dire que la pair-aidance remplacerait le dispositif actuel, mais plutôt 

dans une optique d’approche complémentaire de service. En effet, le pair est habilité, par le partage 

de son expérience vécue, à soutenir un pair vivant une situation similaire basé sur une réciprocité 

et l’expérience commune. Bien qu’un professionnel puisse avoir également un vécu similaire avec 

le bénéficiaire de service, son rôle est davantage guidé par les pratiques promues par sa profession 

et s’exerce en conformité avec la déontologie et les normes d’exercice en vigueur. Le professionnel 

et le pair-aidant ne répondent donc pas aux mêmes besoins et n’ont pas le même pouvoir face à 

 
10 Le néolibéralisme, tel que défini par Dominelli (2007), est « l'idéologie qui soutient la mondialisation en tant que 
système économique mondial, en tant qu'expression politique de la mondialisation économique »(Traduction libre 
assistée par Deepl, (Dominelli, 2007 p.31 ; Heron, 2020 p.17). 
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l’institution, mais peuvent avoir des objectifs similaires et complémentaires visant à soutenir la 

famille en contexte de handicap chez l’enfant par des approches différentes. La complémentarité 

de ces pratiques pourrait permettre d’élargir la portée des services offerts aux familles et ainsi, 

peut-être, mieux répondre à l’augmentation et à la complexification des besoins des parents 

d’enfants ayant une CMC en leur offrant la possibilité d’être soutenues par un pair dans cette 

trajectoire marquée par l’incertitude. 

1.5 Objet de recherche : Constat  

La complexité du vécu du parent ayant un enfant vivant avec une CMC, tel que présenté plus haut, 

se décrit à travers de multiples négociations; la maladie, le deuil de l’enfant souhaité (deuil blanc)11, 

les représentations sociales du « bon » et du « mauvais » parent, les répercussions sur la famille et 

sur le couple, en relation avec le dispositif de soins du milieu pédiatrique opérant sur une approche 

centrée sur la famille et du modèle parent partenaire de soin. Bien qu’il existe des équipes 

psychosociales sur le terrain, ces parents arrivent dans un monde qu’ils ne connaissent pas, c’est-

à-dire la maladie couplée à la parentalité. Dans ce contexte, le recours à un dispositif de pair-

aidance apparaît comme une avenue potentiellement complémentaire aux pratiques 

institutionnelles. L’enjeu devient alors celui de l’arrimage entre la pair-aidance et les pratiques 

organisationnelles en milieu hospitalier actuel, afin de répondre aux besoins des parents avec une 

approche plus intégrée. Bien que la littérature en santé mentale, en éducation et en santé publique 

souligne le potentiel de la pair-aidance, cette modalité demeure peu documentée en contexte de 

soins pédiatriques. 

Les initiatives de pair-aidance présentent une approche initialement bottom-up et communautaire, 

ce qui induit une réorganisation potentielle inhérente à l’arrimage de ce champ de pratique 

citoyenne et des champs de pratiques professionnels actuellement en présence. Il est donc pertinent 

de se questionner sur la façon dont pourraient s’articuler ces pratiques dans une vision 

complémentaire, au bénéfice des parents d’enfant ayant une CMC, bien qu’elles appartiennent à 

deux secteurs bien distincts; l’hospitalier et le communautaire. 

 
11 Le deuil blanc est le terme utilisé lorsque la personne aimée n’est pas décédé, mais qu’elle présente tout de même 
une perte qui peut être en lien, notamment, avec les projets de vie (Malaquin-Pavan et Pierrot, 2012). 
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La tension existante entre les pratiques institutionnelles et citoyennes pourrait alors résulter de cette 

rencontre et la pratique de réseaux pourrait éclairer de nouvelles voies de collaboration entre ces 

milieux par le biais de l’intervention. La notion de pratique de réseaux met l’accent sur comment 

les acteurs créent et tissent leurs mondes sociaux plutôt que sur les structures qui encadrent ces 

acteurs. Cette notion, comme décrite dans le modèle d’action de Brodeur et Rousseau (1984), 

permet de rendre compte des espaces de rencontre et de contradiction entre ces réseaux en présence, 

en plus de soulever les différentes dynamiques conflictuelles et de renforcement mutuel qui 

peuvent s’opérer lors de la rencontre de réseaux (Ibid), ici l’hospitalier et le communautaire. Plus 

précisément, une intervention de type collective, comme l’intervention de réseaux, pourrait 

potentiellement soutenir la rencontre entre la pratique de la pair-aidance et les pratiques 

organisationnelles inhérentes au milieu hospitalier pédiatrique. 

1.5.1 Question et objectifs de recherche 

Selon Gaudet et Robert (2018), la question de recherche présente deux modalités essentielles dans 

la modélisation du projet ; la première réside dans la définition de l’objet et la seconde est de faire 

office de guide à travers les méthodes de recherche. Dans ce projet, la question de recherche est la 

suivante : Comment une intervention de réseau peut soutenir l’arrimage des pratiques au 

programme d’accompagnement par pair-aidance en contexte de maladie complexe chez l’enfant 

en milieu hospitalier pédiatrique à Montréal? Les objectifs spécifiques sont les suivants : 

Un premier objectif identifié dans le cadre de la recherche est de mieux comprendre comment 

l’accompagnement par pair-aidance auprès des parents d’enfants ayant une CMC contribue à la 

valorisation du savoir expérientiel en milieu hospitalier pédiatrique. 

Un second objectif plus précis serait de documenter et apprécier la mise en place du programme 

d’accompagnement par pair-aidance en milieu institutionnel pédiatrique, plus précisément, dans 

un centre hospitalier pédiatrique à Montréal (CHPM). 

Un dernier objectif vise à explorer de nouvelles voies de pratiques collaboratives entre pratique 

citoyenne et approche professionnalisée institutionnelle par le biais d’une intervention de réseaux. 
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1.5.2 Pertinence de la recherche 

Le modèle médical et le discours biomédicale cadre souvent le concept d’handicap. Les parents 

sont alors souvent mobilisés dans cet axe. La sociologie médicale dominante a tendance à 

positionner le handicap dans une position « misérabiliste » et individualiste (Filiatrault, 2016). De 

cette position, les conséquences sociales sont alors attribuées davantage à la personne portant le 

handicap. Dans le contexte d’un enfant handicapé, ce sont donc les parents qui portent ces 

conséquences sociales; non pas dans une vision systémique et structurelle, mais bien individuelle. 

Il est important de rendre visible la complexité que vivent ces parents et ainsi, les considérer comme 

personnes porteuses de désir (Echivard, 2009) qui méritent qu’on s’y attarde et qui ont le pouvoir 

de se réinvestir dans leur communauté par le biais des pratiques citoyennes. Dans ce mémoire, le 

parent est alors déployé afin de dépeindre les facteurs vulnérabilisant que la maladie de leur enfant 

peut induire à leur trajectoire familiale, conjugale et parentale, tout cela à l’interstice de la rencontre 

entre leur trajectoire, le milieu de soins et celle de ses acteurs. Ainsi, mettre en lumière les potentiels 

obstacles et contraires des différents dispositifs institutionnels face aux pratiques citoyennes de 

pair-aidance nouvellement en place en CHPM, serait au service des parents d’enfant ayant une 

CMC. Rendre visibles ces pratiques citoyennes en contexte institutionnel pourrait permettre de 

motiver et soutenir certains changements et initiatives au niveau des ressources gouvernementale 

et communautaire qui visent à supporter ces parents. 

La pertinence théorique de ce projet de recherche s’inscrit dans l’idée d’explorer les pratiques 

nouvellement en place, de comprendre les dynamiques d’arrimage et de les interpréter selon, entre-

autres, un paradigme de complexité et de conceptualisation systémique qui seront détaillés en 

Chapitre II. La rencontre entre une initiative de PA par et pour les parents d’enfants vivant avec 

une CMC en CHPM ne semble pas avoir été documenté comme tel dans la littérature. Par contre 

les initiatives de pair-aidance nommées plus haut peuvent servir d’assise intéressante, justifiant 

l’intérêt de s’y attarder et de tenter de faire émerger des connaissances issues de ce croisement 

entre les pratiques hospitalières (institutionnelles) et les pratiques de pair-aidance.  

De plus, s’intéresser à cette pratique de pair-aidance s’inscrit dans un désir de décoloniser les 

savoirs et revaloriser les savoirs expérientiel (issu du vécu) et informel que les parents peuvent 

développer dans une situation de handicap chez leur enfant pour ensuite le réinvestir dans sa propre 
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collectivité comme pair-aidant. C’est en valorisant une diversité épistémique, parfois plus loin des 

idées dominantes et hégémoniques (Decault, 2016), qu’un nouveau regard sur les pratiques en 

travail social, en contexte de maladie chez l’enfant, peut éclairer de nouvelles avenues 

d’intervention : soutenir l’arrimage des pratiques existantes avec les pratiques émergeantes dans 

une volonté de renouvellement et actualisation des pratiques en travail social.  

Les initiatives de recherche portant sur les pratiques citoyennes permettent également de rendre 

visible les savoirs expérientiels, ce qui peut aider à faire lever les frontières intersectorielles 

existantes entre les visions organisationnelles12 et communautaires13, vers la création de nouvelles 

voies (et voix) plus inclusives de pratique collaborative en santé de proximité (Ruelland, 2024). La 

présente recherche & intervention vise également à soutenir le développement de ces pratiques 

citoyennes dont les acteurs n’ont souvent pas accès à cette espace académique et ainsi mettre en 

pratique le rôle fondamental que les travailleur.se sociales peuvent jouer sur l’inclusion des 

pratiques citoyennes dans le monde organisationnel et l’espace sociale (Ibid.). 

 
12 La vision organisationnelle renvoie ici aux cadres et logiques institutionnels de la santé (hôpitaux, services sociaux 
et de santé, structures administratives). 
13 La vision communautaire désigne les milieux citoyens et associatifs ainsi que les pratiques portées par ses acteurs 
ancrées dans le terrain et l’expérience vécue. 
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CHAPITRE II 
CADRE THÉORIQUE 

Ce chapitre présentera le cadre théorique qui sera préconisé tout au long du mémoire. Celui-

ci repose principalement sur l’interactionnisme et l'approche systémique, tous deux découlant du 

paradigme constructiviste. Ces encrages théoriques traversent les deux paradigmes qui seront plus 

spécifiquement mobilisés; le paradigme de complexité et le paradigme des parcours de vie. Ce 

cadre permettra d’articuler le vécu et l’expérience des parents d’enfant ayant une condition 

médicale complexe, l’intervention par pair-aidance et l’arrimage de ces pratiques en milieu 

institutionnel hospitalier.   

Un bref portrait des principaux courants sociologiques sera dressée en premier lieu pour situer le 

cadre théorique autour de l’objet de recherche; la rencontre des pratiques de pair-aidance et 

institutionnelles pour soutenir les parents d’enfants ayant une CMC. Deuxièmement, le paradigme 

de complexité, initialement élaboré autour de la pensée complexe d’Edgar Morin, sera présenté. 

Finalement, la théorie des parcours de vie, découlant des approches biographiques, sera élaborée 

comme paradigme complémentaire à celui de la complexité.  

2.1 Constructivisme social : brève genèse 

Le constructivisme social puise ses racines dans la phénoménologie constitutive. Il a comme 

postulat qu’aucun objet n’est fixe ou déterminé une fois pour toutes, puisque tout objet est perçu et 

ses propriétés sont relatives aux différentes expériences (Mehan, 1982). Le processus de 

construction prend place et se transforme à l’interstice des interactions avec les structures sociales 

et cognitives (Ibid.). C’est pourquoi l’interactionniste et le constructivisme social vont facilement 

de pairs par leur concept interrelié de construction par les interactions. L’interactionniste partage 

également une racine sociologique commune avec les approches biographiques puisque les deux 

se penchent sur la réalité sociale, mais à partir du point de vue des acteurs (Mabilon-Bonfils, 2019).  

C’est dans le prolongement de ces façons d’appréhender la réalité que s’inscrit l’importance 

accordée à l’expérience et à la perception dans les approches constructivistes. Plus spécifiquement, 

le constructivisme social constitue l’assise épistémologique de ce projet, en postulant l’existence 

de réalités multiples socialement construites, produites et négociées à travers les interactions 
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humaines (Guba et Lincoln, 1994; Mehan, 1982). Dans cette perspective, la connaissance n’est pas 

conçue comme le reflet d’une réalité objective préexistante, mais comme le résultat d’un processus 

dynamique de co-construction ancré dans des contextes sociaux, culturels et relationnels. 

Ce choix s’appuie sur la cohérence entre le constructivisme social et les assises théoriques 

mobilisées ultérieurement, notamment celles liées au parcours de vie et à la complexité, qui 

supposent une prise en compte des dimensions individuelles, relationnelles et structurelles. Le 

constructivisme social permet ainsi d’intégrer les influences réciproques entre les individus et leur 

environnement, en reconnaissant que les significations émergent dans l’interaction et s’inscrivent 

dans des mondes sociaux partagés. 

À titre d’exemple, l’analyse des effets réciproques entre pair-aidants et personnes aidées, ou entre 

pair-aidant et professionnels relève pleinement d’une approche constructiviste sociale, dans la 

mesure où les savoirs, les expériences et les subjectivités se construisent dans l’échange et à 

l’interstice des parcours de vie des acteurs impliqués. Cette co-construction interactionnelle 

constitue un élément central pour comprendre les phénomènes étudiés, en mettant en lumière la 

manière dont les réalités vécues se façonnent conjointement au sein des relations sociales. 

En parallèle, c’est au début du XXe siècle que Bertalanffy entame ce qui deviendra la science des 

systèmes (Pouvreau, 2013). Selon cette nouvelle façon de voir le monde, la recherche des liens 

causaux est maintenant perçue comme une menace à l’objectivité et la recherche des causes d’un 

phénomène en viendrait à dénaturer la façon dont il a été intuitivement perçu (Ibid). C’est de cette 

approche « morphologique » que découlent l’approche systémique et la méthode de 

contextualisation systémique. 

2.1.1 La contextualisation systémique 

La contextualisation systémique part d’un cadre épistémologique s’encrant sur la compréhension. 

Cette approche permet une construction et élaboration méthodique des différents contextes 

entourant un système choisi, ce qui sert à une compréhension plus globale d’un phénomène 

(Mucchielli et Noy, 2005). Celui-ci ne prend un sens que lorsqu’il est mis en relation avec les autres 

phénomènes concomitants de même nature. Selon cette approche, il est impossible de prendre 
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qu’un seul élément isolé du phénomène comme objet d’analyse; ceci détruirait le sens du 

phénomène et empêcherait d’en saisir la signification (Ibid). Ce principe systémique est central à 

cette approche. Un second principe porte sur la causalité circulaire; chaque phénomène induit une 

interrelation mutuelle qui alterne entre l’action et la rétroaction (Ibid.).  

2.1.2 Des systèmes - aux réseaux 

La contextualisation systémique permet également de modaliser les différents systèmes et relations 

comme constituants de réseaux. Cette façon de voir les systèmes de façon plus dynamique permet 

également de regrouper les réseaux selon leur niveau; primaire, secondaire informel, secondaire 

officiel (Brodeur et Rousseau, 1984). Bien que ce modèle date de 1984, il reste à ce jour l’ouvrage 

de référence en matière de pratiques de réseaux (Dumoulin et al., 2021). 

Le réseau primaire fait référence à un ensemble d’individus se connaissant et qui partagent des 

liens pouvant être de parenté, d’amitié, de travail, ou de voisinage (Brodeur et Rousseau 

1984;Besson, 1997). Les réseaux secondaires représentent alors les institutions dispensaires de 

service (Ibid.), un centre hospitalier par exemple. Ceux-ci reposent essentiellement sur des liens 

fonctionnels en réponse à la demande de service à fournir (Brodeur et Rousseau, 1984).  

Ce ne sont pas tous les auteurs qui font la distinction entre un réseau secondaire formel et non 

formel. Cette distinction est toutefois pertinente dans le cadre de ce mémoire. Les réseaux 

secondaires formels ont une structure précise et les relations sociales qui les composent sont 

déterminées, selon des normes attendues, selon les rôles et fonctions attribués aux individus et non 

pas par les individus directement (logique top-down) (Ibid.). Un exemple de réseau secondaire 

formel dans le cadre de ce mémoire, serait le milieu de soin (centre hospitalier). Rien n’empêche 

que des réseaux primaires puissent se former au sein des réseaux secondaires officiels. Du côté des 

réseaux secondaires non formels, ceux-ci s’organisent également autour de besoins précis ou 

d’offre de service particulier et remplissent également un rôle fonctionnel : un organisme offrant 

de la pair-aidance (par et pour) serait un exemple de ce type de réseau. Cependant, le cadre de 

celui-ci n’est pas autant rigide ni délimité entre le dispensaire et le bénéficiaire que le premier. Ce 

type de réseau émerge des initiatives de membres de réseaux primaire dans une visée commune : 

partage de ressource, espace de soutien collectif, réponse à des difficultés communes. Les services 
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découlant de ce réseau restent habituellement dans les limites du réseau primaire l’ayant formé (par 

et pour) (Ibid.).   

Toujours en congruence avec la contextualisation systémique, selon les pratiques de réseaux, un 

individu peut appartenir et être en interaction avec plusieurs systèmes/réseaux et les dynamiques 

d’enchevêtrement de ces systèmes sociaux s’interinfluence. Par exemple, si un système de pair-

aidance est mis en relation avec le système familial, il y aura une circularité dans les influences que 

chacun des systèmes induira l’un sur l’autre. Ce principe permet d’assoir l’idée qu’il y aurait un 

effet de transformation de part et d’autre au contact des différents systèmes sociaux (Brodeur et 

Rousseau, 1984; Mucchielli et Noy, 2005), composé de réseaux primaire et secondaire (Brodeur et 

Rousseau, 1984); les pratiques citoyennes de pair-aidance et les pratiques organisationnelles en 

milieu hospitalier. 

L’articulation entre le constructivisme social, l’approche systémique et de réseaux permet de mettre 

la table pour apprécier la complexité que comportent les différents éléments d’étude de ce mémoire; 

la pair-aidance par et pour les parents d’enfant ayant une CMC en milieu hospitalier pédiatrique. 

Se distinguant alors du positivisme logique14, ces approches partagent des racines communes 

(phénoménologie constitutive), ce qui les rend cohérentes et complémentaires. De plus, cette 

posture épistémologique reste alignée avec la méthodologie d’intervention et d’analyse puisqu’elle 

permet, justement, une appréciation systémique, de réseaux et complexe de l’arrimage des 

pratiques citoyennes et institutionnelles via l’expérience de la pair-aidance vécu par les différents 

acteurs des deux systèmes en rencontre. Plus précisément, ce cadre théorique permet de lire la 

rencontre entre la pratique de pair-aidance et les pratiques institutionnelles comme une construction 

relationnelle. 

Le prochain paradigme permettra de mieux théoriser comment toutes ces dimensions (individu, 

action, réseaux, systèmes) sont reliées et indissociables les unes des autres sous la lunette de la 

complexité comme assise théorique. 

 
14 Le positivisme logique considérait que la connaissance devait se baser sur des faits concrets et observables, que les 
idées pouvaient être décomposées en éléments simples (atomicité), et qu’on pouvait les étudier de façon neutre 
(Pouvreau, 2013). 
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2.3 Paradigme de complexité  

Pour faire une brève histoire de l’émergence de la pensée complexe, il est pertinent de la situer par 

opposition au paradigme de simplification mettant de l’avant une logique disjointe observant 

l’objet dissocié de son environnement (Dodeler et al., 2023). C’est à travers la rupture 

épistémologique de la coexistence incontournable du désordre et de l’ordre, bien qu’aux antipodes, 

que s’ouvre ce que Edgar Morin proposera comme « la méthode » qui fonde l’idée de pensée 

complexe. Ceci permettant d’entrevoir une vision pragmatique du monde dans lequel cette 

cohabitation entre l’ordre et le désordre existe: « Nous devons comprendre que, loin de s’exclure 

l’un l’autre, l’ordre a besoin du désordre et le désordre a besoin de l’ordre » (Fortin et Morin, 2020, 

p.34).  

Dans cette optique, Morin et Fortin (2020) conçoivent les objets comme étant des systèmes, et les 

systèmes comme étant une unité globale organisée par et à travers les interrelations entre des 

éléments, des actions, ou individus. Ce principe dialogique en pensée complexe s’inscrit dans une 

perspective écosystémique (Galvani, 2022). D’ailleurs le terme même de complexité, dans ses 

racines linguistiques, réfère à « tisser ensemble », renvoyant au principe dialogique, ce qui va à 

l’encontre du paradigme cartésien qui isole pour comprendre (Ibid.). En plus de ce principe 

dialogique, les systèmes et les unités globales agissent et rétroagissent à la manière d’une boucle 

de récursivité (principe de récursion) (Bertezene, 2021). Plus concrètement, le principe de 

récursion renvoie à l’idée que, par exemple, le système de soin agit sur les parents et que les parents 

vont, à leur tour, rétroagir (même si constituant) sur le système de soin, ce qui aura aussi des 

répercussions sur le commencement; la façon dont le système de soin agit sur les parents (boucle). 

Finalement, un dernier principe, qui permet de mieux saisir l’essence de ce paradigme, est celui de 

l’hologrammatique. Ce principe repose sur l’inscription des éléments (micro) dans le tout (macro) 

tout en étant des parties autonomes (Ibid.). Par exemple, l’approche famille partenaire est mise à 

l’œuvre, entre autres, par le personnel de soin. Le personnel de soin ne porte pas individuellement 

une partie de l’approche, mais bien une « mini version » de la globalité de celle-ci. Dans la mesure 

où les pairs‑aidants incarnent une « mini‑version » des pratiques citoyennes, les interactions qu’ils 

entretiennent avec le personnel de soins peuvent être comprises comme révélatrices de la 

complexité de la rencontre entre ces deux mondes, en cohérence avec le principe hologrammatique.  

Rien ne peut donc se soustraire à rien et le tout existe à tous les niveaux (micro-macro). 
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C’est alors à l’inverse d’une compréhension fragmentée des parties, qui est alors insuffisante 

puisqu’elles sont soustraites au « tout ». La pensée complexe Morinnienne met de l’avant une 

nouvelle voie pour appréhender le monde dans une optique de « reliance » issue de la sociologie 

(Dodeler et al., 2023). Dans cette vision, la complexité induit que les relations entre le tout et les 

parties sont tentées d’être comprises. Par exemple, dans le projet d’intervention de ce mémoire, il 

est important de considérer tous les éléments du phénomène comme existants ensemble et non de 

façon indépendante ou fragmentée : par exemple, les pratiques citoyennes ET les pratiques 

organisationnelles (et non pas OU). C’est alors dans un va-et-vient, qui permet de réunir la 

connaissance des parties et du tout, que l’on peut apprécier la complexité selon le principe 

systémique Morinnien (Morin, 2013).  

Dans le contexte de l’objet de ce mémoire, il est impossible de contourner la complexité qui 

englobe et permet de garder les différentes dimensions comme étant un tout. Autrement, il serait 

facile de tomber dans une vision simplifiante, qui écarte les niveaux plus loin des parents et scinde 

les pratiques de pair-aidance des pratiques organisationnelles en milieu hospitalier (macrosystème, 

meso système). Le paradigme de complexité permet d’inclure également les divers liens et relations 

qui émergent lorsque les différents systèmes se rencontrent; système de soin, système 

d’intervention, système familial. Cette idée de rencontre est cohérente avec les pratiques de réseaux 

et peut être interprétée à travers le paradigme du parcours de vie. 

2.4 Approche biographique et parcours de vie 

L’approche biographique et du parcours de vie permet l’objectivation d’une histoire d’ordre 

individuel, mais qui contient également une manifestation de l’histoire et du contexte social 

(Cardon, 2022) ce qui renvoie à l’organisation et la relation entre l’individu, les réseaux primaires 

et secondaires.  Il sert notamment de modèle afin de mieux saisir et expliquer les différentes réalités 

sociales et les différents moments de rupture (continuité/ discontinuité) des parcours individuels et 

des mondes sociaux (réseaux) qui se rencontre. Non pas dans une élaboration linéaire ou causale, 

ce paradigme s’intéresse plutôt au « comment » expliquer les différents parcours individuels en 

prenant en compte le contexte, l’histoire, la réalité biologique et la réflexivité des individus 

(Gauthier et de Montigny, 2014), des statuts et des rôles (Charruault, 2020). Cette approche cherche 
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également à dégager les logiques structurant les trajectoires, parallèlement à l’appréhension des 

interactions influençant cesdites logiques, sans s’éloigner des contextes sociaux particuliers (Ibid).  

Il y a eu plusieurs évolutions de cette approche, notamment autour de l’« institution biographique », 

de « carrière » et de « trajectoire » issues de cette réflexion épistémologique sur cette idée qui 

aboutira, en partie, à la théorie des parcours de vie (ou biographique) (Gauthier et de Montigny, 

2014). Aujourd’hui, l’approche biographique des parcours de vie permet de prendre en compte 

autant la subjectivité des individus que des structures collectives (mondes sociaux). Cardon (2022) 

met de l’avant deux avenues de mobilisation de l’approche analytique des parcours biographiques; 

individualiste (ou classique) et relationniste. La première focalise sur l’expérience individuelle et 

la seconde s’intéresse davantage aux relations sociales entre les individus et ainsi à comment leurs 

parcours participent à la production des mondes sociaux.  

Pour ce mémoire, il est intéressant de souligner que c’est l’approche relationniste qui servira 

d’assise complémentaire aux précédentes : un parcours individuel et collectif qui se transforme au 

contact des différents réseaux. En effet, l’idée que le vécu du parent s’inscrit dans un parcours 

individuel où il est traversé par une diversité de mondes sociaux renvoie à l’approche classique. 

Cependant, la mise en relation avec un pair pourrait avoir une dimension de production de 

nouvelles ressources et de compétences, qui influencera le parcours du pair aidant et du pair aidé, 

s’inscrivant à la rencontre des deux mondes sociaux que constituent les deux réseaux secondaires 

(formel et non formel) en rencontre dans une logique circulaire et de récursivité (relationniste) 

ayant comme nœud biographique la pair-aidance. Ce paradigme est en cohérence avec celui de la 

complexité puisque ce qui est recherché porte sur le « comment » plutôt que le « pourquoi » qui 

repose plutôt sur une logique causale/ disjointe.  

2.3 Synthèse du cadre théorique 

Le cadre théorique pour ce mémoire est issu d’une posture de l’ordre du constructivisme social. 

Cette perspective implique une construction du monde social à travers les interactions et les 

relations entre les acteurs sociaux dans les différents réseaux, formant des systèmes (systémique) 

et entre les différents systèmes (réseaux). C’est dans une logique circulaire et de récursivité 

(paradigme de complexité) que sera appréhendé, de manière globale et relationnelle, l’expérience 
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des parents d’enfants ayant une CMC d’accompagnement par PA simultanément à l’intégration de 

cette pratique en milieu organisationnel hospitalier et aux tensions et à la réorganisation inhérente 

à cette rencontre des réseaux secondaires formels et non formels (parcours de vie).   

En somme, ce cadre théorique intégré permet d’appréhender la pair-aidance par et pour les parents 

d’enfants ayant une CMC en milieu hospitalier comme un phénomène complexe, relationnel et 

évolutif, situé à l’intersection des parcours de vie, des réseaux sociaux et des systèmes 

institutionnels, tout en privilégiant une compréhension du « comment » des transformations plutôt 

qu’une explication causale du « pourquoi ». Cette lunette permet également de soutenir le choix 

méthodologique de l’intervention de réseau dans le contexte d’arrimage des pratiques entre un 

centre hospitalier pédiatrique montréalais (CHPM) et le programme d’Accompagnement par pair-

aidance de L’Étoile de Pacho dont il sera question dans le prochain chapitre. Finalement, ce cadre 

théorique servira à lire et interpréter ce qui émerge du terrain, notamment dans l’analyse des 

tensions, des rapports de pouvoir et des dynamiques de collaboration présentées aux chapitres IV 

et V. 
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CHAPITRE III 
MÉTHODOLOGIE 

Dans ce chapitre, l’intervention de réseau (ou pratique de réseaux) sera développée afin 

d’explorer et d’envisager sa pertinence comme moyen d’intervention dans le présent contexte 

d’arrimage des pratiques citoyennes de pair-aidance et institutionnelles. Il est pertinent de souligner 

que l’intervention de réseau peut être comprise comme une forme d’intervention collective (Martin, 

2022), puisqu’elle mobilise les membres du réseau social autour d’une problématique commune. 

Toutefois, dans le présent projet, la complexité réside dans une intervention de réseaux au pluriel, 

puisqu’elle se positionne à l’interstice de plusieurs réseaux et types de réseaux entrant en relation 

dans une dynamique de négociation commune afin de mieux répondre aux besoins des parents 

d’enfants ayant une CMC. Cette intervention, bien qu’elle comporte une dimension collaborative, 

ne se limite pas à la manière dont les acteurs interagissent entre eux, mais bien à une modalité 

d’action collective élargie, voire méta-collective. Elle permet d’articuler plusieurs systèmes de 

réseaux en interaction à différents niveaux : individu, réseau primaire, réseau secondaire non 

formel, réseau secondaire formel et institutionnel. 

Ce chapitre vise à rendre explicite la stratégie méthodologique qui permettra de répondre à la 

question centrale de ce mémoire : Comment une intervention de réseaux peut soutenir l’arrimage 

des pratiques au programme d’accompagnement par pair-aidance en CHPM. 

Il sera question de la stratégie méthodologique globale d’intervention, suivie de l’explicitation de 

la méthode de collecte de données, dans l’optique de l’évaluation des retombées de l’intervention 

de réseau projetée. Ce chapitre présentera la méthodologie d’intervention en ouvrant sur les deux 

milieux dans lesquels prendra place le projet d’intervention et sera suivi de l’exploration de la 

pratique de réseau comme moyen d’intervention, considérant les deux milieux en question. Les 

phases de l’intervention réalisée seront ensuite déployées et explicitées. Le chapitre se terminera 

sur la collecte de données et la méthodologie d’analyse de l’intervention; les notes terrain, 

observations, outils produits, journal réflexif et l’entretien collectif. Finalement, la stratégie 

méthodologique de l’analyse thématique sera présentée afin d’ouvrir sur le chapitre IV 
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3.1 La méthodologie du projet d’intervention 

La phase terrain de ce projet d’intervention s’est déroulé de septembre à décembre 2025. Cette 

période concorde également avec des changements importants pour l’organisme partenaire qui 

passait d’un statut de projet pilote à un programme officiel en accompagnement par pair-aidance. 

C’est donc dans ce contexte de formalisation du dispositif d’accompagnement que s’est déroulée 

l’intervention. Le but du présent projet n’est pas de mesurer l’efficacité clinique, de quantifier ses 

effets, ni d’analyser les effets psychologiques individuels. Il vise plutôt à mettre en lumière les 

dynamiques relationnelles, les tensions, les obstacles et les facilitateurs de l’arrimage des pratiques 

de pair-aidance en contexte organisationnel hospitalier. Il s’agit donc pour l’étudiante-chercheuse 

d’intégrer les milieux pour faciliter, observer, délier-relier et construire « avec », sans dicter, 

corriger ou prendre de décisions pour les milieux à l’aide des repères théoriques de l’intervention 

de réseau. Le prochain paragraphe présentera plus en détail les modalités du projet d’intervention 

ainsi que sa méthodologie basée sur la pratique de réseau selon Brodeur et Rousseau (1984). 

3.1.1 Milieux 

Les deux milieux présentés en lien avec le projet sont l’organisme L’Étoile de Pacho et un CHPM. 

En effet, il existe une collaboration entre ces deux milieux, ce qui sera propice à l’intervention de 

réseau. C’est pourquoi deux milieux sont idoines à la réalisation de ce projet. Les prochains 

paragraphes présenteront plus en détails ces deux milieux et aboutiront sur l’initiative qui les met 

officiellement en lien. Cette première figure représente, de façon très simplifiée la rencontre de ces 

deux milieux et servira de support visuel pour la compréhension du contexte d’intervention. 

Figure 3.1-1 : Organisation des milieux  
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Le premier milieu identifié comme « milieu d’attache », en lien avec la réalisation du projet 

d’intervention, est L’Étoile de Pacho. Il s’agit d’un organisme à but non lucratif qui a vu le jour en 

2013. Sa mission est d’« accueillir, accompagner et outiller les parents d’enfants polyhandicapés, 

afin d’améliorer leur qualité de vie grâce à la pair-aidance. » (L’Étoile de Pacho, 2025.). La vision 

de l’organisme met la PA au centre de ses services auprès des parents, en s’appuyant sur la 

bienveillance, la résilience, l’entraide, l’engagement et l’inclusion (Ibid). Aujourd’hui, c’est une 

grande majorité des employés qui sont eux-mêmes le proche aidant d’un enfant handicapé.  

L’Étoile de Pacho compte, en 2024, 340 familles membres, composées essentiellement de mères 

(84%) et de pères (14%) en biparentale (64%) et monoparentale (29%) (Ibid).   

Le milieu partenaire, ici un centre hospitalier pédiatrique montréalais (CHPM), concerne le site où 

l’intervention prendra place. Ce lieu représente un milieu de soins spécialisés où des milliers de 

familles y transitent annuellement, pour des besoins différents. Dans ce CHPM, une initiative de 

mobilisation d’organismes communautaires est en place dans le but de réduire les obstacles 

physiques, psychologiques et organisationnels, afin d’offrir un environnement et des services plus 

adaptés aux patients à mobilité réduite et ayant des besoins particuliers. Ce projet mobilise 

plusieurs organismes partenaires dont L’Étoile de Pacho. Cet organisme occupe désormais un 

bureau dans les murs du CHPM. C’est en 2024 que le projet d’accompagnement par pair-aidance 

a vu le jour et il est, depuis peu, un programme officiel à L’Étoile de Pacho (,2025). 

3.1.2 Exploration de la pertinence de l’intervention de réseaux 

En premier lieu, il est important de définir et positionner les deux milieux en rencontre sous la 

lunette de réseau. Il s’agit de deux réseaux secondaires, composés de réseaux primaires. Par contre, 

l’organisme Étoile de Pacho est un réseau davantage non formel (NF). En effet, celui-ci est issu 

d’une action collective où les membres d’un réseau primaire se sont mobilisés et où le réseau 

secondaire s’est créé dans un but de répondre à des besoins précis par un service particulier, mais 

qui n’a pas un statut d’institution (Guédon dans Brodeur et Rousseau, 1984). De plus, ses membres 

sont à la fois dispensaires et bénéficiaires des services. Pour ce qui est du CHPM, il représente un 

réseau secondaire formel (F), puisqu’il s’agit d’une institution sociale officielle, structurée et mise 

en place dans une optique fonctionnelle et dispensaire de service (Ibid.). La figure suivante dresse 

un visuel de cette organisation en réseaux des milieux en rencontre dans un même espace physique. 
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Figure 3.1-2. Organisation des milieux en réseaux 
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et Bednarz (2005) sur les recherches participatives; « faire la recherche ‘avec’ plutôt que ‘sur’ les 

praticiens », en intervention réseau, il s’agirait alors d’intervenir « avec » plutôt que « sur » les 

réseaux. Ceci change considérablement la place hiérarchique que peut occuper l’intervenant dans 

un contexte de rencontre entre le milieu hospitalier et les pair-aidants.  

L’intervention de réseaux en travail social vise alors essentiellement à travailler les liens sociaux, 

tout en respectant l’autodétermination et en favorisant le développement du pouvoir d’agir tant au 

niveau individuel que collectif (Besson, 1997). L’intervention de réseaux est un moyen pertinent 

dans ce contexte afin d’éclairer davantage les tensions entre les différents territoires de pratiques15 

(Champy, 2012) dans leur zone de collaboration et de rencontre, ce qui vise ultimement à une 

reconnaissance mutuelle dans un objectif commun; soutenir les parents d’enfant ayant une 

condition médicale complexe. 

3.1.3 Projet d’intervention : processus d’évaluation et d’action selon la pratique de réseau 

Il sera maintenant question du processus d’intervention déployé dans le cadre de ce mémoire. Les 

différentes phases d’intervention selon les pratiques de réseaux seront ensuite déployées; phase 

d’introduction, phase de transition, la période de mobilisation et la phase de conscientisation, la 

phase d’action et finalement la terminaison ou la phase de retrait de la praticienne de réseaux (ici, 

l’étudiante-chercheuse).  

a. Phase d’introduction 

Cette phase correspond au premier contact entre le praticien et le réseau, à travers un individu 

demandeur (Bélanger et Rousseau, dans Brodeur et Rousseau, 1984). Dans cette phase une 

dynamique commence à se construire au fur et à mesure que l’un se situe par rapport à l’autre 

(intervenant-individu-réseaux). À ce moment, il est surtout question des besoins et des attentes de 

la personne qui a sollicité l’aide (Ibid.). Dans l’expression des besoins et des attentes, des éléments 

de l’environnement social et de son positionnement dans l’ensemble des réseaux dont l’individu 

fait partie émergent. Il y a donc une dimension collective qui s’exprime à travers l’individu (Ibid). 

La phase d’introduction s’est déroulée principalement avec le milieu d’attache. Il s’agissait 

 
15 Ce terme traduit de « juridiction » introduit par Abbott (1988) fait référence à l’ensemble des tâches revendiquées 
avec succès par les professions dans la division du travail (Champy, 2012). 
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davantage d’échanges informels et exploratoires sur l’organisme et sur le programme de pair-

aidance au CHPM. Pendant cette phase, des accompagnements en pair-aidance, des rencontres 

entre les pair-aidantes et des membres de l’équipe de soins et une rencontre entre la direction et la 

coordonnatrice (CPA) du programme PA ont été observés afin de bien saisir les contours de leur 

pratique. 

b. Phase de transition 

Dans cette phase, le praticien de réseau vient à préciser davantage ses intentions, toujours en accord 

avec les individus composant le réseau, pour tendre vers une analyse conjointe du réseau primaire 

et de ses dynamiques intrinsèques. À ce moment, le praticien qui était essentiellement en 

observation et en posture d’écoute dans la phase précédente propose d’engager un processus de 

mobilisation du réseau (Bélanger et Rousseau, dans Brodeur et Rousseau, 1984). C’est pendant 

cette phase que le rôle d’observateur s’est tranquillement transformé en facilitateur. À ce moment 

de l’intervention, certains éléments implicites (norme, fonctionnement, politique interne) sont 

davantage explicités, en collaboration avec le milieu d’attache, afin de tisser un portrait des 

différentes dynamiques inhérentes à cette période d’arrimage des pratiques. Cette phase a permis 

la co-construction de l’évaluation des besoins du milieu d’attache, adaptée du cadre de référence 

de l’évaluation du fonctionnement social de l’Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes 

conjugaux et familiaux du Québec (Boily et Bourque, 2011) afin de garder une optique réseau. Le 

contenu de cette évaluation sera déployé en chapitre IV. 

c. La période de mobilisation et la phase de conscientisation 

C’est à cette période que l’intervention se tourne davantage vers la dimension collective du 

problème (Brodeur et Rousseau, 1984). La reconnaissance mutuelle des rôles entre le réseau et le 

praticien est mieux ancrée; les attentes « d’être pris en charge » se transforment en souhait d’être 

supporté par le praticien dans la démarche de mobilisation (Ibid.). Il y a donc graduellement une 

construction d’un projet collectif, ici le désir d’arrimage des pratiques de part et d’autre (CHPM, 

L’Étoile de Pacho). Ce projet se concrétise et se clarifie à la suite de l’analyse du discours du 
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milieu16; l’évaluation co-construite en est un exemple. La mobilisation ou le mouvement 

commence avec cette conscientisation du discours par le réseau, puis dans la création d’espaces 

d’échange entre les réseaux en rencontre.  

Pendant cette période, plusieurs contacts entre la coordonnatrice pair-aidante (CPA) et la pair-

aidante (PA) ont eu lieu avec les acteurs du réseau CHPM; membre de la direction, équipe de soins, 

spécialiste en activité clinique du département du service social, facilitatrice de trajectoire en soins 

complexes, infirmières en pédiatrie externe, travailleuse sociale en soins critiques néonataux et 

d’autres organismes familles. Plusieurs de ces contacts ont été planifiés par la CPA du programme 

pendant ou antérieurement à la période d’intervention réseau. Toutefois, la production et l’analyse 

du discours interne et la collaboration avec la praticienne de réseaux ont permis de soutenir et 

reconnaitre la légitimité et la pertinence de l’approche et la compétence des acteurs dans le devenir 

du réseau. 

d. La phase d’action 

Une fois les phases précédentes réalisées, à l’exception de la phase de mobilisation qui elle se 

poursuit dans l’action, un plan de collaboration a été créé. Le choix du terme « plan de 

collaboration » et non pas « plan d’intervention » est dans la continuité de l’idée de co-construire 

l’intervention ensemble et non pas d’une posture experte, ce qui reste dans une optique de pratique 

de réseau. C’est dans cette phase que sont mises en action les décisions prises par le réseau, soutenu 

par la praticienne de réseaux. C’est à ce moment qu’il commence à être possible de voir émerger 

les premiers effets du processus d’intervention dans les rapports internes du réseau (Brodeur et 

Rousseau, 1984).  

e. Retrait du praticien 

C’est une fois la phase d’action entamée que les réseaux prennent graduellement en main leur plan 

d’action et s’autonomisent dans sa réactualisation continue. De plus, des liens avec de nouveaux 

acteurs du réseau secondaire formel peuvent agir comme renforcement mutuel vers un objectif 

 
16 Ceci fait référence à une production collective selon l’interprétation du monde par le réseau, portant sur les 
problèmes, hypothèses et solutions résultant de l’ensemble des interactions entre ses membres ainsi que de ses 
tensions internes (Brodeur et Rousseau, 1984). 
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partagé des réseaux, ici : soutenir les parents d’enfant ayant une CMC. C’est à ce moment que la 

personne praticienne se retire (Brodeur et Rousseau, 1984).  

Il est pertinent de spécifier que les auteurs Brodeur et Rousseau (1984) indiquent qu’une 

intervention de réseaux prend de 4 à 12 mois pour atteindre la phase de conscientisation. Il s’agit 

donc d’une intervention de réseau « accélérée » dû au temps limité dédié au terrain dans le cadre 

de ce mémoire (septembre à décembre). Néanmoins, en considérant les rencontres préalables à 

l’entrée dans le milieu d’attache (phase d’introduction) jusqu’à la clôture complète (retrait), 

l’intervention s’est échelonnée sur une période 10 mois. La prochaine section fera état de la 

stratégie de collecte de données et d’analyse de la présente intervention de réseau. 

3.2 Collecte de donnée  

La collecte de données s’est effectuée tout au long de l’intervention de réseau, incluant les 

premières prises de contact avec le milieu d’attache jusqu’à la terminaison du projet, par la tenue 

de notes terrain prises après chaque journée dans le milieu. Des informations sur les différentes 

activités, les rencontres, les stratégies et les acteurs en présence, en plus que des données 

qualitatives sur la nature des liens entre ceux-ci, furent colligés dans les notes terrain à l’aide d’un 

journal de bord (JDB).  

Afin d’établir un portrait sur le contexte organisationnel, le site internet de L’Étoile de Pacho et 

celui du CHPM font également partie des matériaux qui serviront à l’analyse.  

Les outils d’intervention développés en collaboration avec le milieu, soit l’évaluation, les 

questionnaires de satisfaction (parent et équipe), les rapports d’accompagnements et les comptes 

rendus dédiés à la direction du CHPM font également partie des données collectées pendant la 

période d’intervention sur le terrain (septembre 2025 à décembre 2025).  

Un journal (JR), ayant une visée davantage réflexive et analytique fut tenu tout au long du projet 

d’intervention dans le cadre de supervision clinique. 
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Finalement, un entretien collectif (EC) avec les acteurs des deux réseaux en rencontre fut réalisé, 

enregistré et transcrit en verbatim à des fins d’analyse et triangulation des constats observés sur le 

terrain, qui seront discutés dans la portion analyse et discussion de ce mémoire. 

3.2.1 L’entretien collectif 

L’entretien collectif est un entretien de recherche, composé de plus de deux personnes, visant à 

recueillir des données sur des thèmes habituellement déterminés par le chercheur (Duchesne et 

Haegel, 2008). Dans son application, il y a une portion d’observation directe des discussions du 

groupe, simultanément à l’expérience en groupe, où les tâches peuvent être partagées avec ou entre 

les participants, mais dont l’explicitation se traduit en donnée discursive (Ibid.). 

Le choix du recours à des entretiens collectifs, dans le cadre de ce mémoire, s’appuie sur la 

dimension sociale et collective du projet d’intervention en réseau. Puisque l’intervention ne vise 

pas les individus de manière isolée, mais bien les réseaux dans lesquels ils s’inscrivent, ce type 

d’entretien permet de mettre en évidence à la fois ce qui unit les acteurs et ce qui les différencie. 

Par ailleurs, le cadre collectif favorise l’observation des diverses prises de position qui émergent 

dans l’interaction entre les acteurs, plutôt que dans un contexte individuel plus isolé (Duchesne et 

Haegel, 2008). Cette approche apparaît particulièrement pertinente dans une pratique de réseau, 

car elle permet de mieux rendre compte de la complexité des relations qui s’y déploient. Il est 

important de souligner l’apport du cadre théorique de ce mémoire comme éclairage quant à 

l’interprétation des données issues du terrain et de l’entretien collectif.  

 

Les participants recrutés pour cet entretien ont été sélectionnés sur la base de leur expérience 

commune de l’intervention réseau et du programme d’accompagnement par pair-aidance, bien 

qu’ils n’appartiennent pas aux mêmes réseaux secondaires. De plus, les personnes participantes 

devaient être des professionnelles du réseau de la santé œuvrant au CHPM et avoir une bonne 

connaissance de la réalité des parents dans ce contexte. Le nombre de participants fut de quatre 

personnes; la coordonnatrice du programme d’accompagnement (CPA), deux travailleuses sociales 

(TS) ayant des mandats différents et une infirmière coordonnatrice (IC). 
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3.3. Méthodologie de l’analyse de l’intervention  

La méthode d’analyse rejoint alors davantage une méthode inductive que déductive, puisqu’il s’agit 

d’explorer comment les pratiques de réseaux pourraient soutenir les initiatives de pair-aidance pour 

répondre aux besoins des parents en complémentarité avec les pratiques actuelles découlant de 

l’institution de la santé.  Pour mener cette exploration, la méthodologie de l’analyse thématique 

réflexive (ATR) en recherche qualitative sera utilisée. Celle-ci reste en cohérence avec le cadre 

théorique de ce présent mémoire de par son adaptabilité et sa flexibilité (Braun et Clarke, 2022).  

3.3.1 L’analyse thématique réflexive 

Le terme « réflexive », combiné à l’analyse thématique, ajoute la dimension du savoir situé de 

l’étudiante-chercheuse et induit une réflexion son rôle sa subjectivité, mais aussi sur la pratique 

ainsi que sur le processus de recherche (Braun et Clarke, 2019, 2022), ici abordé par le biais du 

projet d’intervention. Bien que l’analyse thématique réflexive (ATR) soit davantage une 

méthodologie (Ibid.), elle peut se décliner en un processus analytique en six phases; la 

familiarisation avec l’ensemble des données; la codification des données (data coding); la 

génération thématique préliminaire; le développement et une révision de ces thèmes; le 

raffinement, définition et dénomination des thèmes; et l’écriture (writing up) (Traduction libre, 

Braun et Clarke, 2022).  

3.4 Considérations éthiques 

Ce projet d’intervention tient à respecter les principes éthiques en recherche sociale (SCAE et 

CERPÉ17); un consentement libre et éclairé, la démarche ne doit pas être influencée par des 

exigences externes ou conflits d’intérêts. De plus, les informations des dossiers des enfants des 

potentiels participants sont encadrées par les instances légales du CPHM, en plus de l’Ordre des 

technologues professionnels du Québec18. L’implication du milieu d’attache et de ses acteurs doit 

rester sur une base volontaire, où chacune des parties peut décider de suspendre ou mettre fin à la 

relation à tout moment, et ce, sans justifications ou préjudices. Un contrat pédagogique et des 

 
17 Sous-comité d’admission et d’évaluation du programme de maîtrise en travail social de l’UQAM (SCAE) et 
Comité d’éthique de la recherche pour les projets étudiants impliquant des êtres humains (CERPÉ). 
18  Étant employée en tant qu’orthésiste prothésiste au sein d’un CHPM, un ordre professionnel en lien avec ce titre 
d’emploi me rend sanctionnable et protège le public de quelconque utilisation non éthique de mes accès actuels aux 
dossiers ou autre information concernant les enfants des parents participants ou pair-aidants. 
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ententes de confidentialité (Appendice B) ont également été remplis afin d’établir clairement les 

balises de l’intervention en matière de contenu, de temps et de confidentialité. La démarche se veut 

participative et dans l’idée de valoriser les savoirs des participants. Les acteurs ayant participé au 

projet seront anonymisés et les données en lien avec leur participation ont été conservées dans un 

disque sécurisé sur le serveur de L’UQAM et celles-ci ont été détruites à la suite du dépôt officiel 

du présent mémoire (5 juillet 2026).  

Pour l’entretien collectif, un formulaire d’information et de consentement fut remis aux personnes 

participantes (Appendice A) afin de présenter clairement les objectifs et les modalités éthiques en 

lien avec l’enregistrement et la transcription verbatim dans un respect de la confidentialité.  

3.5 Limites du projet d’intervention  

Comme tout projet d’intervention, celui-ci comporte des limites. Une première limite de ce projet 

réside dans la complexité du milieu organisationnel hospitalier et des autorisations multiples et 

chronophages à obtenir afin d’ouvertement y mener un projet de recherche/intervention. Bien 

qu’intégrée dans le milieu d’attache de L’Étoile de Pacho, la portée de l’intervention devait rester 

dans les limites du champ d’action de l’organisme. Toutefois, bien que l’intervention prît davantage 

place dans le milieu d’attache, comme ses activités prennent place au CHPM et sont portées par 

les pair-aidantes, la portée de l’intervention allait au-delà du réseau dans lequel celle-ci était 

confinée, et ce, toujours dans une considération éthique des ententes formelles entre les deux 

milieux. De plus, ce confinement permettait également de mettre en place une intervention 

cohérente, vu le temps alloué par le cursus du mémoire d’intervention (140h) (UQAM, École de 

travail social, 2024); ce qui aurait été irréaliste pour une intervention basée dans et avec les deux 

réseaux en rencontre. 

Une seconde limite identifiée dans le présent projet se manifeste dans l’adéquation de deux 

habitudes de travail différentes. Étant moi-même habituée à un horaire de travail prescrit et rigide, 

j’avais le souhait de réaliser le projet dans un échéancier et un horaire établit. Cette attente fut 

rapidement dissoute par la culture de l’organisme qui permet aux parents employés une très grande 

flexibilité leur permettant de réellement concilier le travail avec la vie familiale, ce qui est cohérent 

avec la réalité familiale des pair-aidant.es, elles-mêmes mamans (et un papa!) d’enfants ayant une 

CMC. Sans trop aller vers un éditorial, le terme « limite » peut sembler chargé ou critique; ici, c’est 
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plutôt le rapport au travail « conventionnel » qui pourrait être revisité et être davantage inclusif, 

afin de moins représenter une limite pour ces parents. Bien que cet ajustement, du côté de 

l’étudiante-chercheuse, ait été nécessaire dans la réalisation du projet, celui-ci permet de repenser 

les rythmes et temporalités du travail de façon générale, autant pour les familles que pour les 

professionnels du réseau de la santé, qu’en contexte de stage de maîtrise. 

Une dernière limite du projet d’intervention réside dans ma position en porte-à-faux entre le 

CHPM, L’Étoile de Pacho et l’UQAM et l’enchevêtrement des différents rôles associés; employée 

du CHPM, stagiaire, étudiante, chercheuse. Il aurait été impossible de cloisonner chacune de ces 

facettes dans une idée de neutralité absolue.  C’est donc dans une transparence complète, autant 

face aux acteurs des milieux et dans le présent paragraphe que je rends compte de cette complexité 

dans les rôles et de la subjectivité inhérente à celle-ci non pas comme un « défaut », mais bien 

comme un savoir situé et dévoilé. 
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CHAPITRE IV 
RÉSULTATS 

Ce chapitre se divise en trois grandes phases afin de présenter le processus et les résultats de 

l’intervention de réseaux, co-construite avec l’implication des acteurs du milieu d’attache, ainsi 

que les activités de recherche qui y sont associées. Les résultats présentés ne renvoient pas à des 

effets mesurés, mais plutôt à ce qui émerge du processus d’intervention lui-même : les observations 

réalisées, les actions posées, les relations et les dynamiques observées, de même que les éléments 

rapportés par les participantes lors de l’entretien collectif. Les prochains paragraphes 

d’introduction présentent deux repères méthodologiques importants pour la lecture du présent 

chapitre. Le tableau 4-1 fait état des étapes de l’analyse thématique réflexive (ATR). Le tableau 4-

2 est un sommaire de l’intervention de réseau déployée, présenté plus bas, afin d’offrir un repère 

visuel et chronologique pour la lecture du chapitre. 

Comme mentionné en chapitre III, l’analyse thématique réflexive (ATR) est la méthode d’analyse 

de données préconisée dans la présente démarche inductive, le tableau suivant offre un résumé du 

processus d’analyse comme entendu par Braun et Clarke (2022).  

Tableau 4-1 Repère méthodologique : résumé de l’ATR de Braun et Clarke (2022) 

Phase d’analyse Démarche Effet 
La familiarisation 
avec l’ensemble 
des données 

Relecture approfondie des notes de terrain (JDB & 
JR), des documents collaboratifs et transcription de 
l’entretien collectif 

Prise de distance avec 
l’intervention; identification 
de tensions récurrentes à 
travers les matériaux de 
recherche. 

Codification des 
données 

Codage ouvert sans grilles prédéterminées; mise en 
évidence des portions liées au rôles, la légitimité et 
aux dynamiques organisationnelles perçues par les 
acteurs. 

Émergence de thèmes 
provisoires 

La génération 
thématique initiale 

Regroupement des codes autour de logique 
commune 

Émergence de thèmes 
interprétatifs 

le développement 
et une révision 
(review) de ces 
thèmes 

Vérification de la cohérence interne et de leur 
ancrage dans les données ; triangulation entre le 
terrain et l’entretien collectif 

Raffinement des frontières 
thématiques. 

Raffinement, 
définition et 
dénomination des 
thèmes 

Clarification du sens central de chaque thème vers 
une articulation théorique (chapitre V) 

Formulation des trois fils 
conducteurs ouvrant vers le 
chapitre V 
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« writting up! » Mise en récit analytique des thème (chapitre IV) 
vers un dialogue avec le cadre théorique et des 
auteurs (Chapitre V) 

Écriture d’une interprétation 
située et reflexive (Chapitre 
V) 

Bien qu’une démarche inductive « pure » est impossible vu l’implication de l’étudiante-chercheuse 

dans le processus (Braun et Clarke, 2022) et de l’apport de son expérience comme savoir situé, le 

traitement et validation des données s’est fait dans une intention de rester le plus près possible des 

personnes participantes au projet.   

Dans la phase de familiarisation, les données ont été revisitées et classées selon leur source. La 

codification, ouverte et évolutive, a permis l’émergence de thématiques préliminaires, notamment 

à partir de l’évaluation des besoins et de l’entretien collectif (EC). Celles-ci ont ensuite été élargies 

et consolidées lors de la révision pour former des axes d’analyse présentés en fin de chapitre et 

développés au chapitre V. 

Les résultats sont présentés à partir des deux processus centraux du projet, soit l’ATR et 

l’intervention réseau, selon une progression à la fois chronologique et réflexive. La progression du 

chapitre s’appuie d’abord sur une lecture plus structurelle, pour ensuite se déplacer vers la 

dimension interactionnelle du réseau et, enfin, vers les effets observables de l’intervention. La 

première partie expose les éléments liés à l’amorce et à la mise en place du projet, en présentant 

les conditions initiales, les choix méthodologiques effectués ainsi que les premières observations 

issues du terrain. La deuxième partie rend compte du déploiement de l’intervention. Elle présente 

les données recueillies au cours du processus, les ajustements réalisés en réponse aux enjeux 

rencontrés ainsi que l’analyse des dynamiques observées. Le tableau suivant propose un sommaire 

de l’intervention, basé sur les phases de l’intervention de réseaux et de la chronologie réelle de 

celle-ci.  

Tableau 4-2. Repère méthodologique : sommaire de l’intervention  

Phase Chronologie Acteurs principaux Intentions générales 
Introduction De février à 

octobre 
• Direction de l’organisme 
• Coordonnatrice du 

programme PA (CPA) 
• Paire-aidante (PA) 
• Praticienne-chercheuse 

Prise de contact, négociation du projet, 
familiarisation avec le milieu d’attache 
et ses acteurs 
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Transition Mi-octobre à 
début 
novembre 

• Coordonnatrice du 
programme PA (CPA) 

• Praticienne-chercheuse 

Passage d’une posture d’observation 
vers la proposition d’un processus 
collaboratif d’intervention. 
Rédaction de l’évaluation des besoins 
(discours interne) 

Mobilisation/ 
conscientisat
ion 

Début 
novembre à 
mi-novembre 

• Coordonnatrice (CPA) 
• Paire-aidante  
• Praticienne-chercheuse 
• Travailleuses sociales du 

CHPM (2) 

Réflexion autour de l’analyse du 
discours interne à la suite de 
l’évaluation; champs de pratiques, 
limites de l’intervention par PA et zone 
de collaboration 

Action Mi-
novembre à 
mi-décembre 

• Coordonnatrice (CPA) 
• Paire-aidante 
• Travailleuses sociales du 

CHPM (2) 

Poursuite du questionnement par le 
milieu d’attache, soutenu par 
l’étudiante-chercheuse 
Révision du plan de collaboration vers 
le retrait de l’étudiante-chercheuse. 

Ce tableau 4-2 présente les grandes lignes de l’intervention de façon simplifiée. Il est à noter que 

toutes les activités, tous les échanges et tous les acteurs n’y figurent pas. Ce tableau est proposé 

comme un outil soutenant la lecture de ce chapitre, qui tente de rendre compte d’un processus 

d’intervention et de résultats qui sont, en soi, complexes.  

Enfin, la troisième partie du chapitre porte sur la consolidation du projet. Elle s’appuie notamment 

sur les résultats de l’entretien collectif post-intervention mené auprès des acteurs des deux réseaux 

et propose une interprétation de leur expérience d’arrimage des pratiques et de leur collaboration, 

ainsi que des effets dégagés. Le chapitre se conclut par une synthèse des résultats, ouvrant sur 

l’analyse et l’interprétation de ces résultats présentés au chapitre V. 

4.1 Amorçage et mise en place du projet 

Cette courte section présente l’amorce du projet d’intervention réseau dans le milieu d’attache 

(phase d’introduction). Le contexte organisationnel du CHPM s’est rapidement imposé comme un 

cadre complexe pour le déploiement d’un projet d’intervention s’inscrivant dans une démarche de 

recherche universitaire. La réalisation d’un tel projet aurait nécessité l’obtention de multiples 

autorisations ainsi que le passage par des comités d’éthique supplémentaires, impliquant des délais 

et des contraintes importantes. Par ailleurs, en tant qu’employée de l’organisation, il a été porté à 

mon attention que la réalisation d’un stage de recherche dans ce milieu aurait mobilisé un nombre 

accru d’acteurs institutionnels. Dans ce contexte, le projet s’est orienté vers un organisme 

communautaire, permettant le déploiement d’une intervention en pair-aidance dans un cadre 
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davantage compatible avec les visées du projet. Le rattachement à un organisme « par et pour » 

s’inscrivait également en cohérence avec une volonté de revalorisation des savoirs expérientiels. 

Le projet aurait ainsi pris une configuration sensiblement différente s’il s’était déployé au sein du 

CHPM, sans que cela n’en altère la pertinence, mais en en modifiant les modalités et la portée. 

La prise de contact avec l’organisme s’est effectuée principalement par courriel et un projet 

d’intervention a été proposé. Dans sa formulation initiale, celui-ci portait sur la documentation et 

le soutien des pairages réalisés en période d’hospitalisation. À la suite des échanges avec la CPA 

du programme d’accompagnement, la visée du projet a été ajustée afin de mieux correspondre aux 

besoins exprimés par l’organisme, ainsi qu’à leur compréhension des besoins des personnes 

accompagnées. En effet, la visée initiale du projet ciblait davantage les parents que les pair-aidants. 

Elle s’est toutefois légèrement déplacée vers des pair-aidants, qui sont eux-mêmes parents 

d’enfants ayant une CMC, ainsi vers l’arrimage de leurs pratiques en milieu institutionnel. L’entrée 

de l’étudiante-chercheuse dans le milieu n’a toutefois pas été immédiate et a été marquée par 

certaines réticences, telles que rapportées par les acteurs : « Elle [la coordonnatrice] a travaillé fort 

pour faire accepter le projet [à la direction de l’organisme] » (JDB, PA, 17-09). Parallèlement, les 

pair-aidantes ont exprimé une ouverture à cette collaboration : « Merci de nous avoir choisis » 

(JDB, PA, 17-09), « [Il nous faut] avoir de l’ouverture pour les gens qui ne sont pas nous [parents 

pair-aidants], mais qui s’intéressent à nous » (JR, 17-09). Une flexibilité de part et d’autre a donc 

facilité l’entente portant sur les contours du projet, bien qu’encore peu défini. De plus, la présence 

de l’étudiante-chercheuse, d’abord perçue comme « externe », marque un point de départ dans la 

relation entre celle-ci et les acteurs du milieu. Lors de des premières rencontres avec la 

coordonnatrice pair-aidante (CPA), les premières demandes du milieu d’attache ont émergé :  

Participer aux accompagnements avec la CPA; colliger les informations issues 
des accompagnements dans nos différents rapports; effectuer des recherches 
(avec la pair-aidante ou CPA) selon les besoins des familles; Participer à 
certaines rencontres des équipes de soins; Remplir le questionnaire de 
satisfaction avec les parents accompagnés; contribuer à l’élaboration du 
questionnaire de satisfaction destiné aux équipes de soins (en tenant compte des 
connaissances du milieu de l’étudiante); rencontrer les équipes de soins pour leur 
faire remplir des questionnaires de satisfaction; promouvoir le programme 
d’accompagnement auprès des équipes de soins; participer à l’élaboration du 
plan de formation pour les pair-aidantes du programme d’accompagnement avec 
la CPA (Contrat pédagogique,17-09-2025) 
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Ici, il est intéressant de rappeler que le réseau existait avant l’intervention et continuera d’exister 

après (Besson, 1997). D’où l’importance de la phase d’introduction qui permet de mieux saisir 

l’histoire du réseau, son évolution et où en ils en sont aujourd’hui. Lors de l’élaboration du contrat 

pédagogique, les premières demandes formulées par le milieu d’attache ont permis de mettre en 

lumière certaines attentes quant à l’arrimage des pratiques entre la pair-aidance et le CHPM, 

notamment en ce qui concerne la consolidation des liens avec les équipes de soins, la formation 

des pair-aidantes et le développement d’outils de rétroaction destinés aux équipes de soins. La 

mention explicite de la prise en compte des connaissances du milieu de l’étudiante-chercheuse 

témoigne également d’une reconnaissance de son positionnement au sein du projet et révèle, peu 

à peu, comment les représentations et les dynamiques relationnelles évoluent entre le réseau et 

l’étudiante-chercheuse. Ces éléments participent à l’émergence d’une reconnaissance mutuelle 

entre l’étudiante-chercheuse et le milieu, qui sera approfondie ultérieurement. 

Cette phase d’amorçage a permis de situer le projet au sein d’un réseau déjà existant, d’en 

comprendre les dynamiques, les attentes du milieu et les acteurs clés. Ces constats ont servi de 

point d’ancrage au déploiement du projet, lequel s’est construit dans une logique de co-

construction et d’ajustements progressifs, en fonction des besoins exprimés et des réalités 

rencontrées sur le terrain. Cette ouverture progressive n’est pas seulement logistique, elle est 

révélatrice d’un travail relationnel qui commence : l’entrée dans le milieu est, en soi, un résultat. 

De plus, cette période servant d’ancrage au projet a permis d’établir les bases relationnelles pour 

le déploiement du projet.  

4.2 Déploiement et ajustement 

Dans cette partie, il sera question de l’intervention de réseau réalisée ainsi que des résultats quant 

à l’évolution du réseau pendant celle-ci, entre fin septembre et mi-novembre. Les principaux 

acteurs impliqués dans cette période sont la CPA, la pair-aidante et l’étudiante-chercheuse. Il est 

important de réitérer que les acteurs du programme d’accompagnement pair-aidance ne cherchent 

pas à remplacer ni contredire les approches actuelles en milieu hospitalier. Il est à noter également 

que le déroulement de l’intervention, les activités, les outils développés et les formalités 

structurantes à l’intervention ont été réalisés en co-construction et en adéquation avec les acteurs 
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du milieu d’attache. Cette co-construction a également facilité la construction du lien de confiance 

et l’engagement de part et d’autre (réseau d’attache et étudiante-chercheuse). Le rôle de l’étudiante-

chercheuse, pendant cette période, était de solidifier le lien de confiance et de graduellement passer 

d’une posture d’observation vers une posture d’engagement, tout en respectant le rythme et 

l’espace accordé par les acteurs du réseau à l’intervention.  

Cette section concorde avec les phases de transition, de mobilisation et ouvre vers l’action (voir 

tableau 4-2). À cette étape dans le processus, le positionnement de l’étudiante-chercheuse se 

modifie en passant d’une approche de familiarisation passive vers une proposition d’action. Les 

liens entre les acteurs du réseau et l’étudiante-chercheuse sont plus fluides et familiers; les 

« bonjour » deviennent des « salut » et des « coucou » sur les canaux de communication Teams. 

Ces indices de familiarité témoignent d’un changement de statut « externe » de l’étudiante-

chercheuse vers une actrice reconnue du réseau. Ce déplacement de statut influence ce qui peut 

être perçu et compris par l’étudiante-chercheuse et témoigne d’une ouverture à « laisser voir » de 

la part de la CPA et de la pair-aidante.  À ce moment, l’étudiante-chercheuse a colligé plusieurs 

informations sur les dynamiques internes du réseau, son fonctionnement et ses intentions 

concernant son devenir. Selon les pratiques de réseau, cette identification du discours du milieu 

réfère à une élaboration culturelle à travers laquelle le réseau exprime sa compréhension des 

problématiques, son analyse de la situation et les solutions envisagées, en cohérence avec sa vision 

du monde (Brodeur et Rousseau, 1984).  

Dans le présent projet, il y a eu une rencontre entre la perception de l’étudiante-chercheuse et celles 

du réseau dans une optique de compréhension partagée : « vous m’avez invitée chez vous [pair-

aidance], maintenant je t’invite chez nous [travail social] » (Praticienne-chercheuse dans les 

échanges avec la CPA, JDB, 29-10-2025). Cette rencontre a permis de rédiger la présente 

évaluation, qui représente le discours du milieu, qui est au cœur de la phase de mobilisation et 

conscientisation, basé sur plusieurs éléments provenant de diverses sources 19.Le nom de 

 
19 Informations provenant du site web de L’Étoile de Pacho et du CHPM; les échanges et informations données 
antérieurement au projet d’intervention par la CPA et la pair-aidante du milieu lors des rencontres du 21 février, 30 
avril et 22 mai 2025 en virtuel (Teams); les échanges et informations données par les pair-aidantes lors des rencontres 
des journées en présentiel du 17 septembre, 1er octobre, 15 octobre, 21 octobre et 22 octobre 2025; les observations 
faites sur place lors des différents échanges avec les acteurs du milieu lors des journées du 17 septembre, 1er octobre, 
15 octobre, 21 octobre et 22 octobre 2025; les observations faites pendant les accompagnements réalisés le 15 octobre 
et le 21 octobre 2025; ainsi que ma propre connaissance du milieu (6 ans à l’emploi du CHPM). 
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l’évaluation « collaborative » des besoins, présentée dans la prochaine sous-section 4.2.1, a 

également été choisi de façon consensuelle entre l’étudiante-chercheuse et la CPA. Cette co-

construction est motivée par la volonté d’aplanir le rapport hiérarchique implicite entre 

« professionnelle » et « pair-aidant » en valorisant sincèrement la perspective et l’apport de ceux 

qui, ultimement, sont les principaux concernés : les pair-aidants, qui sont eux-mêmes des parents 

d’enfants handicapés.  

4.2.1 Discours interne du réseau secondaire non formel : Évaluation collaborative des besoins  

L’Étoile de Pacho occupe désormais un bureau dans les murs du CHPM. Cette division de 

l’organisme est composée de la CPA (qui est aussi parent-pair-aidant) et d’une personne pair-

aidante (parent). Cependant, ces dernières ne sont pas employées du CHPM et n’ont donc pas accès 

à toutes les ressources à l’interne ni les accès dont bénéficierait un membre du personnel (bottin, 

intranet, et carte d’accès). 

Leur offre de service pour les parents comprend; accompagnement dans l’hôpital, prise de note 

pendant les rendez-vous médicaux, partages des ressources et offre de service de l’organisme et 

aide logistique diverse (ex. horaire de rendez-vous des familles).  

Étant physiquement à l’intérieur du milieu (bureau), mais encapsulée comme extérieur au milieu 

(non-employée, indépendant), la CPA indique devoir « deviner » plusieurs aspects du milieu; le 

fonctionnement hiérarchique, l’organigramme, les normes communicationnelles et la culture 

interne au CHPM. Depuis que le projet est en place, elle semble avoir trouvé des repères suffisants 

afin de tisser des liens avec 22 départements dans l’hôpital.  

La CPA a des rencontres ponctuelles avec un membre de la haute direction qui semble agir à titre 

de facilitatrice dans l’intégration du programme au CHPM. La CPA a acheminé diverses demandes 

à cette personne, notamment pour l’accès au bottin intranet. Elle l’a également informé de son désir 

de tisser des liens officiels avec le département du service social. La CPA montre une 

compréhension du rythme organisationnel en CHPM; « peut-être j’aurai accès au bottin dans un 

an! » (Coordonnatrice, 01-10-2025, JDB).  
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Actuellement, l’initiative dont fait partie le programme d’accompagnement par PA se maintient 

dans le temps, le désir du côté des hauts dirigeants du CHPM est explicite. Cependant, les moyens 

et la marge de manœuvre des pair-aidantes au CHPM limite la possibilité d’action de l’organisme 

ainsi que la portée de ses retombées; département hermétique, pas accès aux canaux de 

communication interne, peu d’alliés pour faciliter les liens et prise de contact avec les départements 

et opacité dans les processus organisationnels. De plus, les liens reposent actuellement davantage 

sur des individus (informels). Une entente officielle serait présentement en négociation pour 

justement officialiser, au courant de l’année 2026, le partenariat et son mode de fonctionnement.  

L’Étoile de Pacho est un organisme assez jeune (2013) qui fonde son approche sur la pair-aidance. 

Une force de l’organisme est sa capacité à pouvoir maintenir et diversifier son offre de service 

considérant l’augmentation du coût de la vie, l’augmentation des besoins de la population et la 

période de pandémie. La culture interne à l’organisme, en ce qui a trait à la conciliation travail et 

famille, est explicite; « la famille des employés et bénévoles avant tout » (JDB, 17-09-2025). 

La CPA pratique le « reaching out » et présente une approche de proximité (aller vers). Elle 

construit des ponts avec les différents acteurs du côté organisationnel, mais également avec les 

parents, en allant au-devant des demandes (à la cafétéria, à l’entrée principale, dans les corridors, 

etc.).  

La CPA présente également une grande force au niveau de la communication organisationnelle et 

elle est une ambassadrice de la mission de L’Étoile de Pacho hors pair. Elle ne se laisse pas 

déstabilisée par des questions portant sur la légitimité de la présence de l’organisme dans l’hôpital 

et elle a su convaincre jusqu’ici des personnes qui occupent des postes décisionnels non 

négligeables.  

Le partenariat entre le milieu institutionnel et communautaire, ici, présente plusieurs aspects et 

certains obstacles : « gros clash » (CPA, échange du 29-10-2025). La grande focale des soins et 

interventions au CHPM concerne l’enfant tandis que la focale à L’Étoile concerne davantage les 

parents. Ces deux aspects mènent à devoir faire des ponts et trouver des espaces communs.  



 51 

Les différents niveaux institutionnels sont considérables; l’organigramme complexe du CHPM, 

couplé à la période de centralisation Santé Québec en cours (Gouvernement du Québec, 2026), 

décuple les niveaux hiérarchiques et décisionnels. À L’Étoile de Pacho, la communication est 

directe entre la directrice générale et les pair-aidantes. Cette différence entre les deux milieux peut 

comporter un obstacle quant à la communication entre ces différents acteurs, du fait de leur 

fonctionnement distinct.  

Les liens entre le programme d’accompagnement PA et les différents départements sont officieux 

et assez récents (moins de 2,5 ans). Ceux-ci reposent sur des personnes spécifiques dans les 

différents départements, ce qui rend ces liens plus précaires. De plus, la CPA dit devoir apprendre 

le fonctionnement de chacun des départements et la compréhension de l’un n’est souvent pas 

transférable à un second :  

Quand je me promène dans l’hôpital, tous les départements fonctionnent différemment, 
ils ont des organisations différentes, des systèmes informatiques différents, ils ont des 
façons de faire différentes…pour quelqu’un qui vient de l’externe... ouf, ce n’est pas 
facile (PA, 29-10-2025, JDB). 

Des affiches commencent à apparaître sur les murs à des endroits stratégiques; mais l’identification 

du bureau de L’Étoile de Pacho reste encore en négociation. L’accès aux ressources internes est 

quasi inexistant, ce qui présente un obstacle important dans la publicisation de la présence de 

l’organisme au CHPM. 

Le partenariat entre L’Étoile de Pacho au sein même du CHPM à travers le programme 

d’accompagnement PA comporte une innovation sociale porteuse de sens pour les parents et les 

acteurs du milieu. Cependant, l’arrimage des pratiques de pair-aidance avec celles des 

professionnels du CHPM reste fragile. La présence de parent-pair-aidant repose actuellement sur 

des liens sociaux davantage informels, bien que soutenus par la haute direction du CHPM. De plus, 

une connaissance partielle de l’organisation et une marge de manœuvre limitée par les obstacles 

structurels organisationnels renforcent cette idée de fragilité. L’organisme est intégré 

physiquement (bureau), mais reste enclavé symboliquement et structurellement, ce qui révèle une 

tension et une frontière rigide existante entre le milieu communautaire et le milieu hospitalier. Ceci 

montre que malgré qu’il soit situé dans le CHPM, l’organisme de l’Étoile de Pacho (et ses 
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membres) est non relié à celui-ci. La porosité de ces frontières est une zone intéressante pour 

l’intervention de réseaux puisque c’est dans ces espaces de contradiction que « peuvent être 

travaillé les contraires » (Brodeur et Rousseau, 1984 p.62). 

L’aspect professionnel entre également en ligne de compte. L’organisation par champs 

professionnels et par statut est omniprésente au CHPM; les « patrons » réfèrent aux médecins et 

ceux-ci sont du côté du pouvoir. Certains professionnels vont avoir plus de crédibilité que d’autres 

et ceci est observable du point de vue des ressources allouées (ex. psychologue comparé à 

intervenant en soins spirituels). Nous avons donc la rencontre entre l’approche par pair-aidance et 

les pratiques des professionnels en contexte de soins.  

4.2.2 Constats 

Trois grands constats ressortent de l’évaluation collaborative des besoins. Ensemble, ils mettent en 

lumière les tensions structurelles et professionnelles qui traverse la relation entre les deux milieux 

et de comment celles-ci sont perçu par le milieu d’attache (Étoile de Pacho).  

(1) Les focales enfant/parent créent un décalage structurel dans la reconnaissance mutuelle.  

En effet, ce premier constat réside dans la complexité que représente la reconnaissance mutuelle 

des rôles et expertises (de part et d’autre) notamment en lien avec les focales d’intervention qui 

sont complémentaires, mais différentes (enfant vs parent). 

(2) Les pratiques encore peu formalisées limitent la prévisibilité pour les équipes professionnelles.  

Ce constat concerne les pratiques de l’organisme (PA), qui, présentant peu d’ancrage formel, 

influencent sa capacité d’agir et sa légitimité perçue par les professionnels du milieu en plus de 

l’incompatibilité entre les méthodes organisationnelles entre les deux acteurs.  

(3) Les dynamiques hiérarchiques propres au milieu hospitalier influencent la position accordée 

aux pair-aidantes.  

Ce dernier constat repose sur les dynamiques de pouvoir professionnel (statut, légitimité, champ 

d’expertise et territoire de pratique), lesquelles limitent la place d’une approche de pair-aidance 
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non professionnalisée dans un milieu médical fortement hiérarchisé. Toutefois, les individus 

membres de l’organisation (CHPM) montrent tout de même une ouverture, notamment au niveau 

de la direction et lors des présentations de l’offre de service aux différents professionnels : « 

Comment ça se fait qu’on ne savait pas que vous existiez ! » (Échange avec une travailleuse sociale, 

29-10-2025, JDB). 

Malgré les obstacles antérieurs et à venir, le projet continue de gagner en popularité et les demandes 

pour des accompagnements augmentent, notamment grâce au leadership et à la compétence de 

gestion de la CPA. Les pair-aidantes font preuve d’une grande capacité d’adaptation et d’une 

volonté de construire des ponts avec les parents et les différents départements du CHPM : « On le 

fait pour les familles » (PA, 05-11-2026, JDB). Cette augmentation des demandes 

d’accompagnement vient également soutenir que ce service répond aux besoins des familles. Il y a 

donc un potentiel d’intervention réseau significatif visant à ce que les enjeux actuels et les barrières 

systémiques soient reconnus explicitement et contournés avec stratégie par les différents acteurs. 

Ces trois constats ont orienté les choix du plan de collaboration en agissant comme balises 

relationnelles et structurelles. 

4.2.3 Plan de collaboration 

À la suite du processus d’élaboration du discours du milieu, celui-ci a servi de point d’ancrage pour 

la création d’un plan d’intervention, renommé « plan de collaboration » (Annexe A), en cohérence 

avec les pratiques de réseaux et la nature du lien de confiance qui repose sur cet aspect collaboratif 

entre la l’étudiante-chercheuse et les acteurs du milieu. Ce plan, réalisé en fin octobre, fait état des 

actions prévues, basées sur les trois constats précédemment nommés. La visée de l’intervention a 

été rédigée en collaboration avec la CPA et guide le plan d’action : « Soutenir le programme 

d’accompagnement PA dans différents axes, notamment dans l’exercice de formalisation de ses 

pratiques, dans la création et la fortification des liens réseau afin de renforcir l’intégration du 

programme au CHPM » (Plan de collaboration, 29-10-2025). Ce plan est l’outil concret qui 

matérialise le passage de la conscientisation à l’action. 
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Des ajustements du plan de collaboration ont eu lieu pendant le processus d’intervention entre fin 

octobre et mi-décembre. Notamment des questions sur la pratique de pair-aidance, de la part de 

différents professionnels du CHPM et aussi à l’extérieur du CHPM :  

21-10-2025 : Lors de la période de questions, à la suite de la présentation de l’offre de service du 

programme d’accompagnement, une professionnelle de l’équipe médicale/soin a soulevé un 

questionnement en faisant un parallèle avec les « medical advocat » (JDB) plus populaires aux 

États-Unis et comment ceux-ci ont parfois fait interférence au travail des médecins basées sur son 

expérience personnelle, notamment par leur présence au rendez-vous médicaux. 

Lors de la même période de questions, une professionnelle a soulevé qu’une travailleuse sociale 

œuvrait déjà dans leur département : « mais qu’est-ce que vous feriez de plus que notre TS ne fait 

pas déjà? » (JDB). 

29-10-2025 : Lors d’une rencontre ayant comme objectif d’établir un lien avec une travailleuse 

sociale d’un département de l’hôpital, celle-ci a explicitement nommé percevoir un enjeu éthique 

dans la prise de note pendant les rendez-vous : « ça doit être validé par le médecin » (JDB). 

25-11-2025 : Lors de la présentation de l’offre de service de L’Étoile de Pacho à une journée 

intersectorielle regroupant plusieurs organismes ayant la famille comme focale, une travailleuse 

sociale a demandé, lors de la période de questions : « nous on a un ordre professionnel qui encadre 

[nos pratiques], mais c’est quoi la différence entre la pair-aidance et le travail social » (JDB). 

Ces légères turbulences dans les interactions laissent voir les « contours et le territoire de pratique 

de la pair-aidance » (JR, 21-11-2025) et est cohérent avec les dynamiques « conflictuelles » que 

l’enchevêtrement entre les deux réseaux secondaires (formel et non formel) peut induire (Brodeur 

et Rousseau, 1984). Ces résistances ne sont pas « contre le programme de PA », mais sont une 

résultante typique des zones de rencontre, ou d’enchevêtrement, entre deux juridictions 

professionnelles (territoires de pratiques). Cette tension a même émergé lors d’un échange informel 

survenu dans le cadre de discussions avec des personnes étudiantes en travail social portant sur les 

tensions entre les pratiques citoyennes et les pratiques institutionnelles. Une des étudiantes a 

soulevé que, dans certaines situations, il est important de savoir, selon cette étudiante, qui tranche 
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au final et que ça ne peut pas être le pair-aidant puisqu’il n’est pas un professionnel (JR, 2025-11-

19). Il a donc été claire qu’il s’agit d’une tension transversale et que ces interactions ne relèvent 

pas du hasard.  

À la suite de la récurrence de ces questionnements émergeant lors des interactions entre les 

différents acteurs, il y a eu des ajustements quant aux modalités du plan de collaboration. La 

question entourant la dynamique entre la pair-aidance et le travail social a induit un nouveau 

rapport entre l’étudiante-chercheuse et la CPA du réseau. Ceci a permis d’ouvrir une discussion 

sur cette tension en mobilisant les pratiques respectives; travail social (étudiante-chercheuse) et 

pair-aidance (CPA) afin de travailler ensemble sur comment changer cette dynamique conflictuelle 

en dynamique de renforcement mutuelle (Ibid.). Ce qui nous amène à la prochaine étape du 

processus qui est celle de la consolidation du projet, où l’entretien collectif permet de documenter 

la perception des acteurs quant à la collaboration. 

4.3 Consolidation 

Dans cette dernière portion du processus, il sera question de la phase d’action et de la fin de 

l’intervention (tableau 1). Une fois l’analyse du discours interne en parallèle avec les différentes 

interactions entre les réseaux secondaires (PA et CHPM), la phase de conscientisation menant à la 

mobilisation s’est observée. Bien qu’il s’agisse d’une courte période d’intervention, des 

changements dans les interactions, autant entre les PA et l’étudiante-chercheuse, qu’avec les 

acteurs du CHPM, ont été observés. De plus, la position en porte-à-faux de l’étudiante-chercheuse 

a permis d’éclairer certains angles morts, tant du côté professionnel que des pair-aidantes, 

notamment par le partage des normes implicites de l’organisation, des fondements des pratiques en 

travail social, des canaux de communication informels et de la spécificité théorique de la pair-

aidance (chapitre I). Lors de la rencontre bilan, le 17-12-2025, l’étudiante-chercheuse a fait 

mention de la crainte d’avoir soulevé plus de problèmes que de solutions et a questionné la CPA 

sur sa perception de l’apport de la présente intervention réseau :  

En fait, j'ai maintenant des questionnements sur mettons l'encadrement de la pair-
aidance, sur comment qu'on va développer ça pour que ça soit vraiment bien structuré, 
c’est des questionnements qui va fallait avoir, c’est là qu’on était rendu, dans 
l’implantation du projet, c’est arrivé au bon moment (coordonnatrice, JDB,17-12-
2025).  
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Cette inquiétude est un marqueur d’une intervention réseau qui fonctionne et témoigne d’un 

passage d’une visée individuelle vers le collectif à l’inverse d’une visée « problème-solution » 

(Brodeur et Rousseau, 1984) et a permis de rendre visible ce qui était implicite. Ainsi ce savoir 

situé a permis à l’étudiante-chercheuse d’assumer un rôle de « traducteur-médiateur » entre les 

deux milieux, complémentaire à celui de praticienne de réseaux. Ce rôle sera davantage détaillé en 

chapitre V. 

Lors de cette rencontre, le plan de collaboration a été révisé pour retirer l’étudiante-chercheuse des 

personnes responsables dans celui-ci. L’ajout d’une travailleuse sociale au plan de collaboration 

indique un changement et un lien davantage officiel entre cette travailleuse sociale et les pair-

aidantes. À la suite de la clôture du projet sur le terrain, un entretien collectif a été réalisé le 02 

février 2026 (grille en Annexe B). Le but de cet entretien visait à trianguler les éléments observés 

avec les différents acteurs ayant été présents à travers les étapes du projet et ainsi inclure leur 

perspective (CHPM et PA) sur le processus d’arrimage des pratiques et sur la collaboration entre 

les deux milieux. Plus précisément, l’entretien s’est déroulé avec quatre participantes (dont les 

noms et mandats spécifiques sont anonymisés) : la CPA, une infirmière coordonnatrice (IC) et deux 

travailleuses sociales (TS1, TS2). L’entretien a permis de clarifier les rôles de chacun, recueillir 

les perceptions sur la collaboration et identifier ce qui facilite ou contraint celle-ci. Finalement, 

l’entretien a également permis d’expliciter et partager ce qui reste plus fragile de part et d’autre. 

4.3.1 Ce qui s’est clarifié 

Il y a eu consensus sur les avantages du partenariat entre le CHPM et le programme 

d’accompagnement. Dès la première question portant sur l’expérience des différents acteurs avec 

le programme d’accompagnement, une des deux travailleuses sociales présentes a nommé « Moi 

j'ai trouvé ça super aidant en fait pour, ben pas pour moi, pour la jeune en fait » (TS2, Q1, EC). À 

la même question, l’infirmière coordonnatrice en présence va dans le même sens, en ajoutant que 

c’est également aidant pour elle, comme professionnelle:  

Ce qui me vient en tête c'est l'accompagnement aux parents au rendez-vous. Surtout 
que les rendez-vous sont longs, peuvent être complexes. Puis, des fois les parents ils 
ne saisissent pas tous les morceaux, des fois on fait des annonces qui peuvent les 
bouleverser tout puis je trouve ça quand même facilitant comme l’accompagnement 
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qui est offert, parce que ça donne l'organisation au rendez-vous, ça donne une structure 
au rendez-vous. Les parents, ils arrivent un peu plus en confiance. (IC, Q1, EC). 

De part et d’autre, le programme d’accompagnement par pair-aidance semble être perçu 

positivement par les acteurs du CHPM: « Je pense que c'est très positif fait que oui, je pense que 

ça peut encourager la collaboration. Là le fait qu'on ait une mixité là dans les types de milieux, moi 

je vois ça d'un œil positif ». (TS1). Il y a également eu la mention d’un « bon mariage » de la part 

de TS1 et de CPA. Cette reconnaissance provient d’acteurs occupant des positions différentes dans 

la hiérarchie hospitalière, ce qui renforce la perception de légitimité de la pair-aidance et 

l’ouverture organisationnelle précédemment constatée. 

Les rôles de chacune des personnes présentes à l’entretien collectif ont été partagés lorsque la 

question sur les rôles respectifs dans la collaboration a été abordée (Q4, EC) : 

Je peux m'assurer que la collaboration se passe bien, je peux diriger les travailleuses 
sociales vers vous ou vous vers elles. Je peux avoir un rôle de consultante pour les 
travailleuses sociales et pour les PA au besoin [...] comme une courroie de transmission 
d'information puis de facilitatrice le rôle que j’ai. (TS1, Q4, EC) 

Une autre participante ajoute sur le rôle des travailleuse sociales en poursuivant : 

Comme travailleuse sociale, mon rôle serait plus de faire connaître les services aux 
familles [...] aussi, aider à la transmission d'informations comme organisationnelles du 
patient. La patiente a un rendez-vous à tel endroit, à tel local, voici ses enjeux 
physiques, voici ses enjeux pour lesquels elle aurait besoin d'aide. [...] (TS2, Q4, EC). 

Une participante de l’équipe médicale indique que : 

Dans mon cas [...] c'est souvent moi qui vais donner rendez-vous, faire le pont des 
nouvelles références aussi. Souvent, on voit les familles, on évalue leur cheminement, 
s'ils sont prêts à recevoir cet accompagnement-là. [...] mais c'est surtout de la 
coordination. (IC, Q4, EC). 

Du côté du programme de la pair-aidance, une participante définit son rôle ainsi : 

Nous, on voit notre rôle, avec l'expérience qu'on a de nos familles membres de l'étoile, 
qu'on est un premier palier d'aide [...] c’est super important d'écouter les équipes de 
soins [...]mais on n’ira pas chicaner les équipes de soins, notre rôle c'est d'essayer de 
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trouver un terrain d'entente, puis de comprendre les deux parties, de collaborer 
ensemble pour que ça soit peut-être un peu plus facile pour la famille (CPA, Q4, EC). 

À la suite des questions portant directement sur la collaboration, il y a déjà des éléments 

facilitateurs qui ont émergé. Par la suite, il y a eu un échange entre les acteurs des deux réseaux 

qui a permis d’approfondir davantage sur ce qui, pour eux, représente des facilitateurs et obstacles 

pour la collaboration entre les deux milieux (Q5, Q6, EC).  De part et d’autre, l’enjeu de publicité 

du service et d’identification du bureau des PA a été soulevé comme un obstacle actuellement. Il 

est intéressant de spécifier que cet enjeu est partagé et est identifié comme d’ordre organisationnel : 

Mais c'est sûr que les enjeux d'affichage, ça relève clairement du CHPM. Puis je pense 
que les enjeux d'affichage pour les com[munications], les gens mêmes qui travaillent 
au CHPM peuvent vivre ces frustrations-là. Ce n'est pas seulement parce que c'est 
Pacho ça, je pense que ça appartient clairement au [département des] 
com[munications], au CHPM.  (TS2, Q6, EC) 

Une seconde participante abonde dans le même sens en ajoutant : 

Je pense qu'il y a beaucoup de gens qui ne connaissent pas les services. Je pense que 
s'il y avait une meilleure publicité [...] peut-être que ça serait aidant pour avoir un plus 
grand volume peut-être des services ? (TS2, Q5, EC). 

Une participante ajoute à l’enjeu de la publicité en ajoutant la notion d’accessibilité et de repérage : 

Je pense que si vous demeurez accessible puis qu’on est capable facilement de savoir 
si vous pouvez ou non aider une famille ou dans quel cadre vous pouvez l'aider. Je 
pense que ça c'est aidant aussi, là c'est facilitant (TS1, Q5, EC). 

Du côté du programme de pair-aidance, ce constat est partagé et définit comme un obstacle : 

Parce que oui, on a besoin de faire plus de publicité, de se faire connaître. Puis tu sais 
juste laisser des petits dépliants dans les salles d'attente, c'est très restreint. On ne on 
ne peut pas sans avoir l'autorisation des com[unications] donc. Ça nous met un petit 
peu les bâtons dans les roues (CPA, Q5, EC). 

Le « continuum de soins » a également été identifié, en faisant référence à l’offre de service 

d’accompagnement par pair-aidance, comme un élément facilitant partagé étant donné sa 

complémentarité aux approches et trajectoires actuelles: 
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On a la chance aussi que souvent nos bébés, ça a déjà été abordé par l'équipe en haut. 
Alors ils arrivent au rendez-vous, puis ils sont déjà accompagnés, ça facilite le 
continuum, on poursuit le suivi (IC, Q4, EC). 

Cette participante réitère sur le même sujet, en y ajoutant la dimension de la solitude chez les 

parents ainsi que de l’effet complémentaire des approches pour répondre à cette solitude observée 

par cette participante : 

Il y a une continuité entre nos soins et nos familles, on leur donne congé à la maison et 
là ils sont comme tout seul dans l'univers. Mais je pense que nos familles sont 
accompagnées, ils se sentent justement moins comme tout seul. Il y a comme une 
continuité entre la pair-aidante est allée au rendez-vous, elle reprend avec les la famille, 
on communique entre nous [...] Je pense que c'est comme une belle façon que chaque 
type de ressource soit complémentaire. (IC, Q4, EC) 

De plus, il y a eu mention de l’aspect de proximité dans l’intervention, qui distingue la pair-aidance 

d’une approche psychosociale « classique » qui, tel que soulevé dans les prochains passages, 

renforce l’idée de complémentarité précédemment nommée: 

J'ai l'impression que c'est vraiment un réel accompagnement de proximité [...] vous êtes 
vraiment collés à l'individu, à la famille, à ses besoins dans ce moment-là. On ne va 
pas coller un service qu'on peut offrir à n'importe qui, voici le service, puis il y a un 
début et une fin, mais j'ai l'impression que c'est vraiment personnifiable pour vous, le 
service que vous êtes capable de rendre aux familles ici au CHPM (TS1, Q1, EC). 

La même participante ajoute sur la complémentarité en soulevant : 

C'est le genre de mariage qui est un bon mariage en fait là d'avoir accès aux ressources 
du milieu institutionnel, aux différentes strates des intervenantes, des équipes, des 
médecins, etc., du matériel de toutes les ressources qui vient avec un milieu 
institutionnel et que le milieu institutionnel ait accès aux ressources du milieu 
communautaire, sa proximité, sa flexibilité dans l'horaire, dans l'approche (TS1, Q4, 
EC). 

Une autre participante explore un potentiel avantage pour les pair-aidantes, vu leur appartenance 

au milieu communautaire et à leur savoir expérientiel : 

Peut-être que L’Étoile de Pacho, en étant un organisme communautaire qui 
accompagne des familles dans plusieurs départements, ils peuvent peut-être avoir un 
peu de recul sur plus global. [...] je trouve que ça leur donne peut-être un avantage pour 
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l'accompagnement des familles. Comme OK Ben[...] je sais que dans ces coins-là ça se 
passe de cette façon-là. Puis les toilettes accessibles sont là, puis le lève-personne, il 
est là. Je ne pense pas que les intervenantes au CHPM, même avec beaucoup de 
bienveillance, sont au courant d’où sont les salles de bain accessibles (TS2, Q4, EC). 

Il y a donc plusieurs éléments partagés dans les discours des deux milieux en rencontre, notamment 

la perception d’un bénéfice pour les familles (continuum de soins, accessibilité et disponibilité) et 

d’une complémentarité entre le CHPM et la PA (proximité, flexibilité, expérience). 

4.3.2 Ce qui reste en suspens 

Il est pertinent de souligner que, bien que plusieurs éléments aient été partagés et clarifiés entre les 

acteurs des deux milieux, certains demeurent sources de tension. La question des obstacles 

potentiels a notamment fait émerger, du côté des acteurs du CHPM, des préoccupations liées au « 

savoir-être » des pair-aidantes dans des situations conflictuelles. Ces préoccupations renvoient à 

l’absence d’encadrement par un ordre professionnel ainsi qu’aux enjeux de nature interpersonnelle. 

Ces questionnements s’inscrivent dans la continuité de ceux soulevés lors des différentes activités 

mentionnées à la section 4.2, en lien avec ce qui pose difficulté dans les territoires de pratique. 

[...]Étant donné le mandat des intervenantes pair-aidantes, ce ne sont pas des gens qui 
sont membres d'un ordre ou qui doivent répondre à une certaine façon de faire 
professionnelle. Ça peut laisser lieu [...] à des à des situations plus glissantes, plus dans 
l'interpersonnel, si on est des gens [...] qui ne respectent pas les limites de leur rôle ou 
qui embarquent sur les mandats d'autres professionnels ou intervenantes du CHPM. Je 
pense que ça peut créer des frictions, puis ça peut aller à l'encontre de la collaboration 
avec L’Étoile de Pacho [...]. Autant si des intervenantes ne reconnaissent pas leur 
mandat que si les pair-aidantes ne reconnaissent les limites de leur mandat aussi là, je 
pense, ça va dans les 2 sens » (TS1, Q6, EC)  

Il est important de spécifier que la question portait sur l’avis des participants sur des obstacles 

actuels ou potentiels et que ce passage a été précédé par la mention qu’il « faudrait être pessimiste 

pour faire une liste de tout ce qui pourrait aller mal » de la part de la répondante (TS1). Toutefois, 

cette perspective a été soulevée à nouveau, par l’autre travailleuse sociale présente lors de la 

dernière question portant sur l’invitation à ajouter des points ou commentaires: 

Mais c'est sûr qu’un des points qui a été soulevé tantôt, c'était tu sais le fait que les 
intervenants n’aient pas nécessairement d'ordre professionnel ou des enjeux avec la 
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confidentialité [...] Est-ce qu'il y aurait des processus qui peuvent être mis et qui 
pourraient rassurer certaines personnes ? (TS2, Q9, EC) 

Du côté de la pair-aidance et du point de vue de la CPA, les éléments identifiés comme obstacle 

potentiel concernaient principalement la possible réticence de la part des acteurs du CHPM ainsi 

que la complexité dans les processus organisationnels. 

Pour nous [les pair-aidantes] de travailler en centre hospitalier, où est ce qu'il y a 
beaucoup de rigidité, parfois c'est dur à comprendre. On est là pour tout le monde, on 
est là pour aider les familles, aider les patients. Faut prendre un peu de recul puis faire 
comme OK, ça fonctionne comme ça dans un milieu institutionnel, il faut s'adapter à 
ça. (CPA, Q4, EC) 

La même participante, du côté du programme de pair-aidance, ajoute sur la méconnaissance de 

l’approche de pair-aidance influençant ainsi l’ouverture potentiel du CHPM : 

La pair-aidance c'est quand même nouveau. C'est quand même un terme qui est 
nouveau, qui peut être méconnu un petit peu [...] on s'attend à ce qu’il y ait plus de 
monde dans le futur qui soit réfractaire au service. (CPA, Q6, EC) 

Ces propos font échos à ceux précédemment nommés en lien avec la méconnaissance de l’approche 

et de ses bénéfices : 

J’ai l'impression que la place de la proche-aidance elle est là, mais comme il n’y a pas 
de tant de littérature, en tout cas ce n’est pas mon dada à moi (TS2, EC Q4). 

Une autre participante poursuit en ajoutant que : 

Mais comme moi non plus je ne suis pas allé lire là-dessus. Sans parler [aux parents] 
des réels bénéfices et tout, on garde ça très simple : accompagnement. Mais le bénéfice, 
au-delà de ça, ce n’est pas vraiment quelque chose qu’on peut présenter parce que on 
le connaît pas non plus. (IC, Q4, EC) 

Bien que ces derniers passages mettent en lumière certains éléments qui demeurent en tension, 

notamment en lien avec l’encadrement et la méconnaissance de la pair-aidance, les frontières des 

territoires de pratique et les dynamiques de pouvoir propres au milieu hospitalier, ces zones de 

fragilité, déjà observées lors des phases précédentes, ne relèvent pas d’un échec du partenariat. 

Elles s’inscrivent plutôt dans un processus normal d’ajustement entre deux réseaux aux logiques et 
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aux cultures distinctes. En ce sens, l’entretien collectif et la fin de l’intervention de réseaux ne 

marquent pas une fin en soi, mais constituent un point d’ancrage à partir duquel les acteurs peuvent 

poursuivre le travail de formalisation, de reconnaissance mutuelle et du « mariage » des pratiques.  

4.4 Résultats fortuits  

Bien que le processus d’intervention se soit réalisé avec les pair-aidantes et certaines 

professionnelles du CHPM, des informations quant à l’appréciation et l’effet de la pair-aidance par 

les parents bénéficiaires de l’intervention ont été collectées ponctuellement. Les résultats du 

questionnaire de satisfaction (QS) remis aux parents par les pair-aidantes pendant la période 

d’intervention ont été colligés (février à décembre). Sur les sept répondants anonymes (R1 à 7), les 

besoins identifiés en choix multiples par les parents sont pour du soutien moral et réconfort (5), un 

accompagnement à un rendez-vous médical (4) la prise de note (4). Tous les répondants indiquent 

être satisfaits de l’accompagnement reçu. Tous les répondants indiquent également que 

l’accompagnement a rendu leur visite à l’hôpital plus agréable (« énormément »).  

Dans les commentaires portant sur les points forts et avantages de l’accompagnement, une personne 

répondante spécifie : « Ne pas se sentir seule et avoir confiance en soi » (R4, Q8, QS). Une autre 

personne répondante ajoute sur la même question : « [...] ça m’a fait du bien d’avoir eu une 

personne auprès de moi [...] elle m’a aidé à oublier mes soucis pendant ces heures de visites » (R5, 

Q8, QS). Il est intéressant de faire ressortir la parole des parents ici, surtout qu’ils sont les premiers 

concernés. De plus, l’unanimité quant à l’appréciation de l’accompagnement appuie la pertinence 

du programme d’accompagnement par pair-aidance et les propos de la personne répondante (R4) 

qui parle de la confiance et d’un aspect de solitude rejoint étroitement les propos de l’infirmière 

coordonnatrice (IC) lors de l’entretien collectif qui parlait dans les mêmes termes en ce qui a trait 

à arriver plus « en confiance » et d’être « seul dans l’univers » (IC, Q1, Q4). 

Ces résultats fortuits permettent de coupler à la perspective des parents bénéficiaires, aux résultats 

antérieurement présentés. Pour des raisons éthiques, l’implication des parents à l’entretien collectif 

n’a pas pu être sollicitée. Toutefois, les questionnaires permettent de dégager des informations, 

bien que limitées, sur leur appréciation et sur l’effet de la pair-aidance sur leur trajectoire. 
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4.5 Synthèse du chapitre IV 

Ce chapitre permet de retracer le processus de ce projet d’intervention, en parallèle au processus 

d’ATR, en mettant en lumière les conditions de déploiement du projet, ses ajustements et les 

dynamiques relationnelles qui l’ont traversé. Le projet s’est inscrit dans une logique collaborative 

soutenue avec les acteurs du milieu. Le positionnement de l’étudiante-chercheuse a alors évolué 

vers une posture plus active, appuyée sur une compréhension fine du fonctionnement du réseau et 

de son discours interne, ce qui a permis de dégager les premiers thèmes provisoires servant à 

l’analyse, découlant des trois constats principaux.  

Un entretien collectif post-intervention a ensuite permis de mettre en dialogue les observations et 

d’intégrer les perspectives des acteurs institutionnels et communautaires. Plusieurs éléments se 

sont clarifiés au cours de cet entretien, notamment quant aux bénéfices du programme 

d’accompagnement pour les familles et pour les professionnels du CHPM, à la complémentarité 

entre les ressources communautaires et institutionnelles a été largement reconnue, particulièrement 

en lien avec la proximité, la flexibilité et la personnalisation de l’intervention offerte par la pair-

aidance. Les rôles des différents acteurs impliqués dans la collaboration ont également été mieux 

définis, favorisant une compréhension partagée des responsabilités et des limites de chacun. 

L’identification de facilitateurs et d’obstacles à la collaboration a mis en évidence des enjeux 

organisationnels communs.  

Toutefois, certains éléments demeurent en tension. Du côté du CHPM, des préoccupations 

persistent quant à l’encadrement éthique, au respect des limites de rôle, à la confidentialité et au « 

savoir-être » des pair-aidantes, dans un contexte où celles-ci ne sont pas régies par un ordre 

professionnel. Ces enjeux font écho aux tensions déjà observées lors des différentes activités 

d’intervention, notamment en lien avec les frontières de pratique et les dynamiques de pouvoir 

professionnel. Du côté du réseau de pair-aidance, les obstacles identifiés concernent surtout la 

rigidité du milieu hospitalier, la complexité des processus organisationnels et la possible réticence 

de certains acteurs face à une approche aux effets encore méconnue.  

Bien que l’entretien collectif relève davantage d’une posture de recherche, celui-ci a néanmoins 

permis de rendre explicite des dynamiques jusqu’ici plutôt implicites et ce, avec des acteurs issus 
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des deux milieux en rencontre. Cet entretien a donc une double fonction; recherche et intervention. 

Il représente un matériau essentiel qui a permis de consolider les données issues du terrain vers des 

thématiques affinées. La figure suivante présente la synthèse du processus de l’ATR et retrace 

l’évolution des thèmes selon les phases de l’analyse. 

Figure 4.5.1 : Synthèse du processus de l’ATR  

 

À la lumière de ces résultats, l’analyse présentée au chapitre V s’articulera autour de trois fils 

conducteurs qui se sont dégagés du processus d’ATR. D’une part, les tensions entre les pratiques 

institutionnelles et citoyennes, telles qu’elles se manifestent dans les modalités de reconnaissance 

et d’arrimage entre les deux réseaux (CHPM et PA). D’autre part, les dynamiques de pouvoir 

professionnelles qui structurent les rapports entre les acteurs des réseaux et influencent la légitimité 

accordée à la pair-aidance. Enfin, les transformations relationnelles induites par l’intégration de 

cette approche, tant sur le plan des interactions que des représentations mutuelles.	
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CHAPITRE V 
ANALYSE ET DISCUSSION 

Dans ce chapitre, une interprétation des résultats sera proposée afin de répondre à la 

question de recherche et d’ouvrir sur de nouvelles avenues d’intervention en travail social, en 

contexte de rencontre de pratiques distinctes. Les trois grands constats ressortant du terrain, comme 

présenté en chapitre II et IV, concernent le décalage structurel entre les deux réseaux posant un 

enjeu dans la reconnaissance mutuelle, l’aspect informel des pratiques en PA qui représente une 

zone d’imprévisibilité pour les équipes professionnelles ce qui influence la position accordée à la 

pair-aidance par ces dernières. Ensemble, ces constats convergent vers une réflexion sur les 

territoires de pratiques professionnelles hiérarchisées et sur les tensions, voir, la lutte entre ces 

pratiques, qui s’y manifestent à travers des dynamiques traversant les systèmes en rencontre. Ces 

constats seront mobilisés comme axes analytiques structurant la présente discussion. 

Il est opportun, à ce moment-ci, de rappeler la question de recherche de ce mémoire : comment une 

intervention de réseaux peut-elle soutenir l’arrimage des pratiques au programme 

d’accompagnement par pair-aidance en contexte de maladie complexe chez l’enfant en milieu 

hospitalier pédiatrique à Montréal ? Les objectifs liés à cette question sont de mieux comprendre 

l’influence de l’accompagnement par pair-aidance chez les parents d’enfant handicapé, de 

documenter et d’apprécier la mise en place du programme en milieu institutionnel pédiatrique au 

CHPM et, finalement, d’explorer de nouvelles voies de pratiques collaboratives et médiatrices entre 

pratiques citoyennes et pratiques institutionnalisées par le biais d’une intervention de réseaux. Il 

est important également de souligner que l’analyse proposée ici est teintée par les limites 

méthodologiques et positionnelles exposées au chapitre IV. La complexité organisationnelle du 

milieu hospitalier, les contraintes temporelles liées au format du mémoire d’intervention, 

l’impossibilité éthique d’inclure les parents à l’entretien collectif ainsi que ma posture située entre 

plusieurs appartenances institutionnelles influencent nécessairement l’angle d’interprétation 

adopté. Ces éléments ne sont pas envisagés comme des biais à neutraliser, mais comme des 

conditions de production du savoir qui participent à la compréhension même des dynamiques 

observées. 
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Pour ce chapitre d’analyse, trois grands angles d’interprétation seront explorés, découlant des trois 

axes analytiques précédemment nommés. En premier lieu, un regard sur les dynamiques de réseaux 

dans l’arrimage des pratiques de PA et du CHPM sera présenté à la lumière du principe de 

récursivité et hologramatique du paradigme de complexité et des parcours de vie, ainsi que de la 

fonction médiatrice en travail social dans les dynamiques de réseaux.  En deuxième lieu, la 

valorisation du savoir expérientiel des parents-pair-aidants sera appuyée par les effets de la pair-

aidance dégagés des résultats et mis en lien avec la littérature, suivi par une réflexion sur les 

dynamiques de pouvoir entre les savoirs expérientiels et experts et sur les tensions qui en résultent. 

Finalement, le dernier angle portera sur la tension entre pratiques citoyennes et pratiques 

institutionnelles, envisagée comme une clé de compréhension des relations entre les acteurs à 

différents niveaux, selon la perspective des parcours de vie. 

5.1 Regard sur les dynamiques de réseaux dans l’arrimage des pratiques de PA et du CHPM 

Dans cette section, les dynamiques d’arrimage seront analysées sous une perspective systémique 

et de réseaux. La structure des deux réseaux en rencontre est en soi complexe, comme présenté en 

chapitre II et illustré en chapitre III (figure 3.1-2). Il est intéressant de constater comment les 

relations internes au système global des réseaux s’inscrivent dans une boucle de récursivité 

(complexité) et d’interinfluence systémique. En effet, selon Brodeur et Rousseau (1984) ces 

relations sont régies par une certaine logique marchande d’offre et de demande où l’institution 

commande la demande et où le client conditionne l’offre. Cette logique interne au système global 

vient à se reproduire lorsque le réseau secondaire non formel (NF) vient en rencontre avec le réseau 

secondaire formel (F). Bien qu’animés par une dynamique relationnelle et récursive, les deux 

systèmes en rencontre, génèrent ainsi un effet structurant sur le conditionnement de l’offre et de la 

demande, dans la mesure où des influences externes viennent reconfigurer leurs dynamiques 

internes, selon cette logique analogue. Il y a donc un changement qui s’opère et se manifeste à tous 

les niveaux lorsque les deux réseaux co-existent dans un même espace social. 

5.1.1 Obstacles structurels et facilitateurs relationnels  

La période d’arrimage des pratiques de PA et du CHPM relève également d’un rapport 

d’enchevêtrement entre les deux réseaux formel et non formel (Brodeur et Rousseau, 1984). Ce 

rapport est particulièrement visible lorsqu’on observe que le réseau secondaire F est bien ancré 
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dans son espace physique tandis que le réseau secondaire NF est à moitié à l’intérieur et à 

l’extérieur. Ce positionnement dans l’espace social du réseau secondaire NF le situe à une croisée 

importante, mais précaire : physiquement dans les murs, mais symboliquement « visiteur ». Ce 

positionnement dans l’espace social permet de soutenir que le réseau secondaire NF rencontre des 

obstacles qui relèvent de cette position « entre-deux ». L’aspect formel et non formel vient 

également créer une tension, notamment par une différence quant à la nature du réseau; le réseau 

formel est fournisseur de service et le réseau non formel est à la foi fournisseur et bénéficiaire 

(Brodeur et Rousseau, 1984).  

En plus de la différence de nature des réseaux NF et F, ceux-ci présentent un décalage dans leur 

focale distincte : le CHPM se centre d’abord sur l’enfant; la pair‑aidance (programme 

d’accompagnement) se centre d’abord sur le parent et son vécu. Ce décalage freine la 

reconnaissance mutuelle des expertises (citoyenne et professionnelle), ce qui représente un obstacle 

central à l’arrimage des pratiques entre les deux réseaux. De plus, bien que le consensus sur la 

difficulté d’affichage du bureau des PA puisse sembler anodin et administratif, celui-ci illustre bien 

cette idée d’être à « l’intérieur », mais symboliquement « à l’extérieur ». Ce positionnement 

intermédiaire peut être interprété comme ni « insider » ni « outsider » : McNess, Arthur et Crossley 

(2015) revisitent d’ailleurs cette notion en spécifiant cette espace tierce qui n’est ni intérieure, ni 

extérieur mais une zone pivot « in-between ». Malgré la demande des deux réseaux primaires des 

réseaux secondaires (NF et F), d’afficher la présence du programme au CHPM, les dynamiques 

internes du réseau secondaire formel maintiennent l’équilibre systémique du réseau par le statu 

quo.  

En s’appuyant sur les résultats présentés en chapitre IV en lien avec le manque d’accès aux 

ressources, du réseau secondaire F (intranet, carte d’accès, statut d’employé) combiné aux 

dynamiques présente, traduit un rapport de pouvoir bien réel.	Par exemple, ne pas avoir accès au 

répertoire téléphonique des postes (et courriels) rend la communication avec les différents 

professionnels plus ardue et représente un obstacle structurel. Les pair-aidantes du programme 

d’accompagnement par PA doivent passer par les mêmes démarches que les personnes externes au 

CHPM, ce qui ne leur permet pas d’avoir un accès direct à l’ensemble des professionnels des 

différents services. De plus, lorsqu’elles communiquent avec ces derniers, l’affichage téléphonique 
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indique qu’il s’agit d’un appel (ou d’un courriel) provenant de l’extérieur de l’organisation, ce qui 

crée une frontière claire entre les pair-aidantes et les membres de l’organisation. 

Toutefois, cette position « entre-deux » concède certains avantages aux acteurs du réseau 

secondaire NF. Les acteurs du réseau NF ne sont pas contraints aux barrières symboliques de 

l’organisation et par la division conventionnelle des mandats et lieux physiques à la pratique de 

ceux-ci. Les acteurs du réseau NF se retrouvent donc en pivot entre la différence d'être à l'extérieur 

et à l'intérieur où les « outsiders » et « insiders » peuvent coexister dans un même espace social 

(McNess et al., 2015).  Par exemple, une barrière existe entre les départements, ce qui contraint ou 

rend plus difficile le déplacement d’un professionnel vers un lieu (département) auquel il n’est pas 

rattaché, pour y exercer une quelconque pratique : une infirmière rattachée au département de 

néonatalogie ne peut pas faire le suivi d’un de ses patients lorsqu’il est en pédiatrie externe. Le 

patient changera de département, et ainsi d’équipe, créant des moments de rupture relationnelle où 

les parents « sont seuls dans l’univers » comme l’a nommé l’infirmière coordonnatrice plutôt. Les 

pair-aidantes, en tant qu’« in-betweeners », ne sont donc pas contraintes à ces exigences 

organisationnelles, ce qui facilite l’accompagnement des familles à travers les différents 

départements : ceci favorise le continuum de soin et éclate les barrières structurelles et symboliques 

de l’organisation du travail au CHPM. Une travailleuse sociale faisait mention, comme vue en 

chapitre IV, de ce potentiel de « recul » ou de « vue globale » que cette position « entre-deux » 

permet. Cette flexibilité bénéficie autant aux équipes de soins, qu’aux parents accompagnés, vu la 

continuité relationnelle entre les différents départements, jusqu’à la maison, que 

l’accompagnement par pair-aidance, par son positionnement systémique, permet.   

De plus, un certain pont était déjà créé antérieurement au présent projet d’intervention. Le fait que 

la demande soit venue initialement du réseau secondaire F, a permis de solidifier davantage les 

premiers liens entre les deux réseaux en plus que d’assoir la légitimité de la présence du programme 

par pair-aidance au CHPM sur un besoin explicite de la direction et des familles. De ces relations, 

qui se créer entre les différents acteurs des deux réseaux primaires appartenant à leurs réseaux 

secondaires distincts, se forme un nouveau réseau primaire ayant une fonction intermédiaire de 

négociation des pratiques qui traverse les acteurs en rencontre. L’interprétation des résultats permet 

de dessiner une zone de facilitation entre les réseaux primaires appartenant distinctement aux deux 

secondaires, qui représente la zone d’arrimage des pratiques et d’intervention réseaux. Elle fait 
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également office d’espace médiateur, permettant de relier les deux réseaux secondaires en 

rencontre et ainsi induire une transformation dans les rapports internes des deux réseaux 

secondaires tel qu’illustré dans la figure suivante. Situer les interactions dans cette zone permet 

également de reconnaître la complexité des systèmes et ainsi, éviter le piège de réduire les deux 

réseaux à cette zone.  

Figure 5.1.1 : L’espace d’intervention 

 

 

 

 

 

 

 

Dans la conception des pratiques de réseaux (Bordeur et Rousseau,1984; Dumoulin et al., 2021), 

il est intéressant de souligner que les dynamiques entre les systèmes globaux n’y sont pas abordées : 

l’intervention de réseaux se concentre alors, selon ces auteurs, sur la négociation des liens entre le 

réseau primaire et secondaire et sur l’importance que les zones de tension soient explicitées et 

connues dans le système global. La représentation schématique ci-dessus propose ainsi 

d’approfondir, en s’appuyant toujours sur les pratiques de réseaux, les dynamiques résultantes de 

la rencontre entre deux systèmes globaux. La notion d’équifinalité des systèmes propre à un cadre 

systémique (Pouvreau, 2013) et le principe hologrammatique de la pensée complexe (Fortin et 

Morin, 2020 ; Galvani, 2022 ; Morin, 2013) permettent d’interpréter les résultats du terrain 

d’intervention à travers cette perspective de reproduction des tensions à tous les niveaux de 

rencontres (primaire-secondaire-global). Cette interprétation permet aussi de situer, dans 

l’écosystème, l’espace « in-between » médiateur (McNess et al., 2015) où les liens peuvent être 
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travaillés et présente un moment de bifurcation (Cardon, 2022 ; Grossetti, 2004, 2006) résultant de 

la rencontre de trois mondes sociaux, dans un même lieu physique : l’intervenant, le réseau 

secondaire F et le réseau secondaire NF.  

5.1.2 Le travail social : une posture médiatrice via les pratiques de réseaux 

Chouinard (2016) propose « de penser la dimension relationnelle du travail social en termes de 

médiation » (p.46). Cette même autrice indique que la fonction médiatrice du travail social serait 

historiquement occultée par un discours davantage axé sur les valeurs et la finalité et aux « savoir-

faire » mobilisés dans leur pratique faisant référence aux méthodes d’interventions (Chouinard, 

2016 ; Chouinard et Caron, 2020). L’invisibilisation de la fonction médiatrice du travail social au 

profit d’une représentation davantage opérationnel minimise les compétences relationnelles 

mobilisées par les travailleurs.e sociaux (Ibid.). Toutefois, la fonction médiatrice a une dimension 

opérationnelle qui se traduit en outils d’intervention, l’évaluation et le plan collaboratif, présenté 

au chapitre IV en sont un exemple. Ceux-ci s’inscrivent toutefois dans une dimension relationnelle, 

puisque ces outils sont alors mobilisés comme des dispositifs médiatiques permettant l’élaboration 

d’un langage commun (TS-PA) et non pas comme une finalité d’intervention. Cette dimension 

relationnelle, combinée à des actes « classiques » d’intervention, offre une fenêtre sur cette co-

construction dans une posture de médiation.  

Les compétences relationnelles mobilisées afin de négocier les liens avec les acteurs des deux 

réseaux en rencontre ont permis de mettre en lumière, dans la zone intermédiaire (in-between), les 

tensions qui résultent de la rencontre entre ces deux réseaux. Il ne s’agit pas de trouver des 

« solutions » aux « problèmes », mais bien de travailler les frontières de part et d’autre afin de 

soutenir le mouvement des réseaux vers leur devenir collectif. Par exemple, l’étudiante-chercheuse 

a éclairé la CPA en lien avec l’organisation du service social en un seul département centralisé, 

mais qui se ramifie dans d’autres départements, ce qui change le fonctionnement de ce service au 

CHPM et qui est important à savoir afin d’établir une collaboration avec celui-ci. Ce rôle de 

« traductrice » illustre bien la posture de médiation évoquée par Chouinard (2016;2020) combiné 

avec le rôle du praticien de réseaux selon Brodeur et Rousseau (1984). Ainsi, la posture médiatrice 

en travail social, bien que souvent reléguée au second plan, s’inscrit dans un processus fondamental 

: elle excède la dimension strictement opératoire pour participer à une transformation des rapports 
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au monde, ce qui rejoint les écrits de Chouinard (2016;2020) sur la dimension fondamentale de la 

médiation pour travailler les liens sociaux comme cœur de la profession du travail social. Par 

exemple, le rôle auto-défini par une travailleuse sociale (TS1), qui se décrit comme « courroie de 

transmission et facilitatrice » en indiquant qu’elle peut référer les travailleuses sociales vers les PA 

et inversement, ne se limite pas à une fonction de coordination. Il témoigne plutôt d’un 

positionnement relationnel structurant, où le rôle de cette travailleuse sociale prend la forme d’un 

travail de mise en lien entre les deux réseaux ayant des pratiques distincts. Ainsi, cette posture 

renvoie à une logique d’action relationnelle propre à la médiation (Chouinard et Caron, 

2020;2009), entendue comme l’ensemble des « pratiques de mise en relation » (2009, p. 32; 2020), 

et participe à la construction d’un espace de circulation entre savoirs, acteurs et pratiques. Ce 

constat rejoint également l’idée de « ouverture existentielle » comme attitude nécessaire au 

praticien de réseaux selon Bordeur et Rousseau (1984). En effet, ces derniers présentent cette 

attitude comme fondamentale et la définissent comme les mécanismes d’autorégulation qui 

permettent à tous les stimuli de traverser le système, tant dans les rapports internes qu’externe et 

ainsi permettre aux différences de coexister, soit dans une complémentarité ou dans une 

négociation, selon si celle-ci converge ou diverge (Ibid.). Bien que ces auteurs ne nomment pas 

explicitement cette fonction médiatrice, celle-ci est implicite. Cette attitude « d’ouverture 

existentielle » ou de « fonction médiatrice » est représentée comme un encrage important dans le 

présent projet d’intervention et permet de valoriser, par la pratique de réseaux en approche 

complexe, le pouvoir transformateur de cette posture traduite en pratique.  

5.1.3 Le principe hologrammatique Morinien 

Selon le principe hologrammatique de la pensée complexe, présenté en chapitre 2 (2.3), chaque 

individu porte une « mini » version du « tout ». Ce principe s’observe notamment dans cette espace 

intermédiaire de médiation, où les différents rapports hiérarchiques et dynamiques de pouvoir se 

reproduisent. Par exemple, l’inquiétude exprimée par une travailleuse sociale à propos du « savoir-

être » des PA reflète des tensions liées à une légitimité émanant du « tout » institutionnel. Les 

micro-événements peuvent ainsi être interprétés comme des effets de la structure, conformément 

au principe hologrammatique : chaque partie porte en elle le tout qui l’organise (Fortin et Morin, 

2020 ; Morin, 2013). La reconnaissance de la pertinence de l’accompagnement par pair-aidance de 

la part des professionnels lors de l’entretien collectif représente alors un « micro-geste » qui reflète 
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et module le système au complet et qui témoigne, selon ce même principe, d’une transformation 

relationnelle à tous les niveaux. Ainsi, les professionnels issus du réseau secondaire F incarnent et 

véhiculent les dimensions structurelles de l’institution dans laquelle ils s’inscrivent, notamment 

l’approche parent-partenaire de soins, les hiérarchies professionnelles, la relation professionnel-

usager, les injonctions technocratiques et néolibérales, leur expertise, ainsi que leurs champs de 

pratique. Inversement, les pair-aidantes du réseau secondaire NF portent également les éléments 

constitutifs de leur propre monde social : leur expérience de la parentalité en contexte de handicap, 

la culture et la structure du milieu communautaire, leur expertise expérientielle, les représentations 

sociales du handicap ainsi que leur positionnement à l’égard des institutions. La rencontre entre 

ces individus et les dynamiques qui en découlent relève d’un rapport imprégné par la rencontre de 

deux mondes sociaux qui se joue dans les interactions. Ces rapports de pouvoir se manifestent donc 

à plusieurs niveaux, traversant les groupes professionnels et les individus. Ainsi, certaines 

demandes de clarification, formulées en lien avec le rôle et le cadre de pratique de la pair-aidance 

lors d’échanges avec des acteurs du CHPM, peuvent, au-delà de leur fonction immédiate, refléter 

à l’échelle interactionnelle les modes d’organisation et de régulation propres à l’institution. 

Ce principe holographique fait écho au processus de reproduction, selon la théorie des parcours de 

vie, définit comme constitué de séquence de « micro-action » déterminés par la structure 

contribuant simultanément à la constitution de la structure (Grossetti, 2004). Les « micros-gestes », 

par exemple, de reconnaissance, induisent, un processus d’accumulation graduelle de micro-

changements, répétés dans le temps qui auront un effet sur la structure (Ibid.). La notion de 

temporalité est particulièrement pertinente ici afin d’ajouter au principe holographique : le projet 

de mémoire s’inscrit dans une temporalité bien précise dans le parcours du réseau secondaire NF. 

Cette temporalité transparait dans les résultats, notamment lorsque la coordonnatrice invoque 

« c’est là qu’on était rendu[...]c’est arrivé au bon moment » (JDB, 17-12-2025). De ce fait, le temps 

devient une dimension importante plaçant le changement, non pas comme point de rupture, mais 

comme processus (Grossetti, 2004). .  

Pour conclure cette section sur l’arrimage des pratiques dans une perspective de réseaux, de 

complexité et de parcours de vie, il importe de souligner que les interactions entre les individus 

sont loin d’être anodines : elles portent la charge d’une rencontre macrosystémique qui les dépasse 

tout en les traversant (Fortin et Morin, 2020 ; Grossetti, 2004 ; Morin, 2013). La représentation des 
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rôles varie ainsi selon la fonction occupée et le type de réseau secondaire auquel les acteurs 

appartiennent. Ces configurations relationnelles de ces structures en rencontre montrent comment 

la récursivité propre aux réseaux se reproduit à tous les niveaux, selon un principe 

hologrammatique (Fortin et Morin, 2020 ; Morin, 2013) : entre les individus, entre réseaux 

primaires et secondaires, et entre systèmes globaux. Dès lors, les obstacles qualifiés 

d’interpersonnels par les acteurs apparaissent comme l’expression de tensions systémiques plus 

larges; tensions internes à un même réseau, entre réseaux distincts, mais aussi entre savoirs dits « 

experts » et savoirs expérientiels. 

Dans cette perspective, la fonction médiatrice du travail social constitue une voie de transduction 

et de mise en sens de ces tensions. Ici, la notion de transduction20 fait référence à l’action simultané 

de transmission (circulation du message) et de traduction (transformation du message vers un 

langage pouvant être compris).  La fonction médiatrice ne sert pas à individualiser les 

problématiques, mais bien à les resituer dans les systèmes relationnels qui les produisent. Les 

pratiques de réseaux deviennent alors un levier pour travailler les liens sociaux dans le respect du 

désir des acteurs et de leur pouvoir d’agir sur leurs devenirs respectifs (Brodeur et Rousseau, 1984): 

la médiation agit ici comme principe de reliance au cœur de la complexité. 

5.2 Dynamiques de pouvoir entre les savoirs 

Dans cette deuxième sous-section, il sera question des dynamiques de pouvoir entre le savoir 

expérientiel et des savoirs professionnels. À partir des résultats concernant le territoire de pratique 

de la pair-aidance à la lumière des zones en tension provenant des résultats, une articulation avec 

la littérature permettra d’approfondir davantage l’interprétation de cet axe d’analyse. À titre de 

repère, il est entendu ici, que le savoir professionnel réfère au savoir découlant d’un mode 

d’existence discursif et épistémique situé dans le discours, lui octroyant ainsi un statut d’ordre 

épistémique (Breton, 2025). Les pratiques professionnelles s’encrent, en premier lieu dans ce 

savoir « d’expertise ». Le savoir expérientiel, lui, se construit à travers le vécu. Il relève notamment 

 

20 Emprunté de la biologie : Un récepteur sensoriel transforme l’énergie d’un stimulus en un potentiel gradué. Cette 
transduction permet ainsi à ce que le message du stimulus puisse être traité par le système nerveux central(Tortora et 
Derrickson, 2018, p.549). 
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de ce qui est ressenti et de l’expérience située (incarnée) et dont le statut est d’ordre phénoménal. 

Le savoir issu de la trajectoire parentale représente alors un savoir expérientiel (Ibid.). La ligne 

épistémique entre les professionnels n’est pas si scindée; les professionnels ont également des 

savoirs expérientiels multiples et les pair-aidants peuvent avoir également des savoirs d’expertises. 

Toutefois, la racine épistémologique de la pair-aidance s’ancre dans l’expérience du vécu (corps), 

et celle des pratiques professionnelles se construit via l’étude formelle dont les conditions 

épistémiques sont validées (texte) (Ibid.). Cette sous-section permettra d’ouvrir sur la 

revalorisation des savoirs expérientiels des parents-pair-aidant, mais aussi du savoir expérientiel 

des professionnels. 

5.2.1 Le territoire de pratique professionnelle : une question identitaire 

La notion des territoires de pratiques a été omniprésente tout au long de la réalisation de 

l’intervention ainsi que dans l’analyse des résultats. Il est observable que les tensions entre formel-

informel et professionnelle-citoyen relève d’une dimension transversale. En effet, les turbulences 

dans les interactions entre les acteurs du groupe professionnel (CHPM et autre) et du groupe non 

professionnel (PA), relèvent d’une lutte entre territoires de pratique.  

Afin de situer cette lutte, il est important de situer le territoire de pratique professionnelle dans un 

processus de professionnalisation. Le territoire n’est pas fixe, il se construit à travers et dans des 

rapports sociaux qui se complexifient et renvoient à des définitions de plus en plus hétérogènes, 

qui qualifient à la fois le professionnel comme individu, la profession, mais aussi la société 

(Roquet, 2012). Ce processus correspond à l’ensemble des mécanismes qui permettent à un 

individu d’accéder au statut de professionnel. Il comprend l’apprentissage, le développement de 

qualités et de compétences, qui se concrétisent dans l’exercice de la profession. Cet exercice repose 

sur une éthique et des valeurs revendiquées par le groupe professionnel concerné (Ibid.). C’est ce 

principe de professionnalisme qui organise les pratiques d’un groupe professionnel et qui accorde 

un certain prestige à des activités ou services de professions bien établies et reconnues, l’exercice 

de la médecine par exemple (Ibid). Le principe s’observe notamment dans les questionnements 

quant à la légitimité professionnelle des pair-aidantes. La mention de la pratique n’étant pas régie 

par un ordre professionnel a été explicite, et ce à plusieurs moments. La perception de l’exercice 

de la pair-aidance comme étant non professionnel se base alors sur cette méconnaissance de leur 
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territoire de pratique, en s’appuyant sur le contrôle des exercices professionnels par les Ordres 

professionnels. Des zones d’ouverture s’observent également, notamment lorsque des infirmières 

vont directement voir la pair-aidante, lors des accompagnements, pour lui parler d’une autre famille 

qui pourrait bénéficier des services. 

Il est intéressant de constater que ce processus de professionnalisation s’inscrit à tous les niveaux 

systémiques du macro au microsystème : la construction historique et sociale de l’activité, les 

dispositifs institutionnels de formation et de travail et le vécu de l’individu (Roquet, 2012). Les 

rapports liés à la professionnalisation traversent autant les systèmes de façon verticale (institution 

et individu) qu’horizontale (parcours personnel, professionnel et social d’un individu). De plus, la 

transformation des modèles professionnels qui se construit et reconstruit dans l’hétérogénéité des 

parcours des individus, dans les groupes professionnels, alimente l’émergence de nouvelles formes 

de professionnalité (Roquet, 2012). C’est selon un aspect récursif entre les séquences de vie et les 

trajectoires du groupe professionnel, de pairs, d’organisation, que se négocie et donne un sens à 

l’identité professionnel (Ibid.). Cet aspect identitaire converge avec les écrits de Chouinard et 

Caron (2020) qui constatent que derrière la perception que les professionnels ont de leur profession 

se révèle le noyau d’une forme identitaire.  

Tout cela s’articule à travers le discours que porte un ordre professionnel qui structure et régit la 

légitimité et la reconnaissance dans le territoire de pratique de la profession. Il y a donc une relation 

directe entre l’identité professionnelle et l’ordre professionnel (Chouinard et Caron 2020). Ainsi, 

à la lumière des résultats, il n’est pas anodin que l’aspect de la légitimité, étroitement liée à 

l’encadrement par un ordre professionnel, ait créé certaines frictions entre les individus appartenant 

à deux pratiques différentes (professionnel et PA).  

5.2.2 Les pratiques citoyennes : un territoire? 

Comme vu précédemment, le territoire de pratique professionnelle est assez défini dans sa 

juridiction. Du côté des pratiques citoyennes, ce territoire se dessine différemment et davantage 

dans « ce que ce n’est pas » plutôt que « ce que c’est ». En partant de la configuration en réseau 

secondaire NF, il est possible d’observer un certain territoire d’action concernant essentiellement 

le groupe de personnes pour qui le service s’est organisé, issu d’un même milieu et répondant aux 
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besoins spécifiques à cette population (Brodeur et Rousseau, 1984). Il est donc possible de 

démarquer le territoire initial de la pair-aidance comme des territoires multiples selon l’expérience 

des individus le constituant. Toutefois, comme vues en chapitre I, bien que les champs d’action de 

la pair-aidance soient multiples, les valeurs centrales sont stables (réciprocité, empathie, égalité, 

espoir, entre autres) et dont la pierre angulaire est la relation issue du partage d’une expérience 

commune (Bellot et al., 2010 ; Sunderland et al., 2013 ; Chartier-Otis, 2011 ; Cloutier et Maugiron, 

2016 ; Grégoire et al., 2016, 2024 ; Repper et Carter, 2011).  

Il est intéressant de souligner que, selon Brodeur et Rousseau (1984), les services mis en place par 

les réseaux secondaires non formels sont plus susceptibles d’être mieux adaptés aux besoins 

auxquels ils répondent puisque ceux-ci proviennent directement des individus concernés par une 

problématique commune. Ainsi, il est difficile de définir le territoire de pratique de la pair-aidance 

dans une optique de juridiction professionnelle. Ceci fait écho aux résultats présentés en chapitre 

IV dans l’aspect imprévisible perçu par les professionnels dans cette différence d’encadrement de 

la pratique de PA, puisqu’elle ne répond pas aux mêmes impératifs que les groupes professionnels 

régis par des ordres. Cependant, il est possible d’affirmer que leurs activités sont grandement 

modulées par les tensions engendrées par l’enchevêtrement de l’offre de service vis-à-vis un groupe 

professionnel. Par exemple, lors de l’entretien collectif, une participante appartenant à un groupe 

professionnel mentionne l’importance pour les pair-aidantes de reconnaitre les limites de leur 

mandat afin de ne pas « embarquer » sur les mandats d’autres professionnels au CHPM. Il est 

intéressant de souligner que cette même participante indique « que cela va dans les deux sens », 

mais ses propos mentionnent une reconnaissance davantage unilatérale dans le « vous par rapport 

à nous et vous par rapport à vous » et qui exclue le « nous par rapport à vous ». Ceci montre un 

encrage assez ferme dans un territoire professionnel et montre une certaine porosité dans les 

frontières que le mandat des pair-aidantes représente. Toutefois, les professionnels ne sont pas dans 

la méfiance seulement par défense purement corporatiste; cette réponse renvoie à un souci éthique 

légitime (confidentialité, validation des notes, consentement). 

C’est donc en se heurtant à certaines frontières professionnelles que les contours du territoire de la 

pratique citoyenne de pair-aidance au CHPM s’éclaircissent. Les résultats montrent que les 

frontières entre les deux territoires se négocient bilatéralement, mais de façon non équitable. En 

effet, la présence de la pair-aidance dans le CHPM vient induire également une réorganisation du 
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travail provoquant un besoin de réaffirmation des frontières existantes. Dans ce travail de 

démarcation des frontières, la hiérarchie entre les groupes professionnels vient influencer la façon 

dont les rapports vont se jouer, notamment si un groupe est confronté à un autre groupe ayant un 

statut moins reconnu que celui-ci (Van Bochove et al., 2018). Cet effort de réaffirmation des 

frontières se déploie en réaction (et protection face) à ces perturbations issues d’une nouvelle 

division du travail et dans une crainte d’une dégradation du statut professionnel plus reconnu en 

faveur de celui moins reconnu (Ibid.). Ce travail de frontière entre les territoires de pratiques est 

néanmoins régi par la dominance du savoir biomédical (Ibid.).  Ceci permet d’assoir l’idée d’une 

certaine imprévisibilité dans le territoire de pratique de la pair-aidance selon une perspective ancrée 

dans un processus de professionnalisation et de « savoir professionnel » inhérent. Cette dynamique 

de méfiance et confiance, ne représente pas une faiblesse dans l’arrimage des pratiques, mais un 

passage normal lorsque deux épistémologies se rencontre. La rencontre et la négociation entre les 

territoires de pratiques qui tentent de coexister dans même espace social renvoie à cette logique 

conjonctive d’ordre et de désordre comme complémentaire et qu’un ne peut se soustraire à l’autre 

( Fortin et Morin, 2020 ; Morin, 2013), tout comme le savoir expérientiel est intriqué dans le savoir 

« d’expertise » puisqu’il est impossible d’exclure la dimension du vécu de tout individu.  

5.2.3 Intersection entre tension et pouvoir 

 À la suite de l’analyse thématique réflexive présentée au chapitre précédent, deux éléments, bien 

que distincts, restent indissociables : la tension entre les pratiques (CHPM et PA) et les dynamiques 

de pouvoir professionnel. Cette intersection entre tension et pouvoir éclaire la complexité que 

représente la rencontre entre les pratiques, dans le territoire professionnel et le discours dominant 

présent dans l’organisation du CHPM. Cette relation entre tension et pouvoir traverse les trois 

niveaux et se manifeste de façon différente selon ceux-ci. Par exemple, au niveau institutionnel, 

l’accès aux ressources est réparti selon une logique « insider-outsider » et reproduit des inégalités 

à certains égards entre les groupes professionnels, selon leur niveau de reconnaissance et de 

« prestige » (Apesoa-Varano, 2013 ; Van Bochove et al., 2018). Sous ce niveau, se retrouve les 

professions qui régissent les rôles et frontières d’exercice, contrôlés par l’institution et l’offre de 

service. Les niveaux supérieurs ruissellent jusqu’au niveau des interactions. Ce niveau opère selon 

des normes tacites de reconnaissance dictant quel savoir est valide ou prime sur un autre, répondant 

aux impératifs de professionnalisation (Chouinard et Caron, 2020 ; Roquet, 2012). La primauté des 
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savoirs experts et leur prégnance au cours des dernières décennies ne sont pas sans effet sur la place 

accordée aux savoirs expérientiels. Bien que ces derniers aient toujours été essentiels à la 

construction d’une autonomie individuelle et collective, leur relégation à un rang secondaire, tant 

dans la reconnaissance de leur importance que dans les statistiques (où ils sont souvent occultés), 

contribue à creuser un écart de plus en plus marqué entre les formes de savoir (Blais, 2006). De 

cette hiérarchisation vient positionner le savoir d’ordre médical comme dominant au savoir citoyen. 

Cet enjeu, bien qu’il se joue dans le niveau relationnel, est conditionné par ces logiques 

hiérarchiques structurantes. 

L’enjeu de territoire et de reconnaissance est donc beaucoup plus complexe qu’une simple lutte de 

division du travail dans un service donné. La rencontre entre les parcours individuels et collectifs 

des acteurs en présence dans l’arrimage des pratiques de PA au CHPM porte la complexité d’une 

reconnaissance à la fois identitaire et professionnelle. Cette rencontre est traversée également par 

les dynamiques de pouvoir inhérent à la négociation de territoire de pratique entre un groupe non 

professionnel et un groupe professionnel ayant accès à des statuts différents. Ces dynamiques 

alimentent ainsi une dévalorisation du groupe perçu comme « moins légitime » face à la dominance 

d’un savoir « expert » professionnel dans l’Institution de santé biomédicale. La présence de la pair-

aidance, dans le dispositif actuel du programme d’accompagnement, s’inscrit en résistance à cette 

injonction à la professionnalisation, notamment par ses valeurs citoyennes et d’horizontalité. Il ne 

s’agit donc pas d’une approche en attente d’une « validité épistémologique à venir » mais bien 

d’une pratique basée sur un savoir qui se vaut entièrement, en dehors du cadre « expert ». Les pair-

aidantes du programme d’accompagnement se retrouvent ainsi souvent en position de devoir 

« rassurer » les équipes à l’effet qu’elles ne remplacent aucun professionnel, mais qu’elles offrent 

un service complémentaire. 

Ici, il est important de spécifier que ces dynamiques ne sont pas propres aux professionnels. Elles 

peuvent s’induire également dans les rapports entre les différentes initiatives de pair-aidance, 

notamment par la « professionnalisation » de la pair-aidance elle-même, ce qui recrée une 

hiérarchie de statut dans un même groupe de pratique. De plus, les professionnels sont également 

porteurs de savoir expérientiel, au même titre que les parents pair-aidants. Toutefois, une 

dévalorisation de ces savoirs transparait dans les échanges concernant les bénéfices perçus par les 

professionnels à travers leur expérience avec le programme d’accompagnement. Bien que ceux-ci 
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aient identifié des effets sur la confiance, sur l’isolement, sur le continuum relationnel des soins et 

sur la facilitation de la coordination des rendez-vous, affirmer ces bénéfices sous le chapeau d’un 

savoir expérientiel est occulté. En effet, celles-ci réfèrent au fait qu’elles n’ont pas été appuyer leur 

perception avec des savoirs issus de la littérature. Ceci renvoie à une certaine dévalorisation de ce 

type de savoir expérientiel au profit d’un savoir professionnel ou « expert ». Cette thématique de 

tension et pouvoir s’observe alors dans ces échanges et même dans les réflexions, chez les 

professionnels, sur leur propre savoir expérientiel qui est alors mis en tension et relayé à un second 

plan respectant une hiérarchie des savoirs, véhiculés à tous les niveaux systémiques et inscrits dans 

les trajectoires de vie des groupes professionnels et individuel (Roquet, 2012).  

Pour conclure cette section portant sur les dynamiques de pouvoir entre les savoirs, l’analyse de 

ceux-ci, appuyée par les résultats présentés en chapitre IV permet d’orienter les réflexions, 

émergentes des interactions, vers une mise en tension plus large. Les dynamiques inhérentes à la 

rencontre de ces logiques institutionnelles dominantes et citoyennes dans l’organisation du CHPM 

vient induire une transformation systémique et une bifurcation dans les parcours des réseaux 

secondaires. Les tensions entre les savoirs, le formel et l’informel, l’expert-professionnel et 

l’expert-profane et dans la négociation des frontières entre les territoires de pratiques s’inscrivent 

dans une boucle de récursivité qui traverse tous les niveaux systémiques. Le principe 

monogrammatique et de circularité systémique ne met pas en cause ni les systèmes, ni les acteurs, 

mais relève plutôt d’une complexité où tout se joue et rejoue à tous les niveaux, simultanément et 

s’inscrit dans les parcours professionnels et identitaires qui évoluent et se construisent et se 

réaffirment dans le temps. Il est donc pertinent de partir des individus, des savoirs et des postures, 

pour ouvrir vers ces logiques institutionnelles, les structures, et les dynamiques citoyen-institution 

au sens plus large. 

5.3 Réflexion élargie sur les tensions entre pratiques citoyennes et institutionnelles : le travail 
social « in-between ». 

Cette section s’appuie sur les constats du chapitre IV pour analyser les tensions structurelles, 

professionnelles et relationnelles qui apparaissent lorsque les pratiques citoyennes de pair-aidance 

rencontrent les pratiques institutionnelles du CHPM. En s’appuyant sur les constats du chapitre IV, 

cette portion portera sur la façon dont ces tensions se matérialisent concrètement entre L’Étoile de 

Pacho (pratiques citoyennes, bottom‑up) et le CHPM (pratiques institutionnelles, top‑down), et ce 
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que l’intervention de réseaux rend « travaillable » dans ces frictions via une posture médiatrice. 

Toutefois, cette posture médiatrice ne constitue pas un espace neutre ou confortable. Elle s’inscrit 

dans une zone grise, marquée par une forte charge émotionnelle et par des ambiguïtés de rôle. Les 

acteurs appelés à occuper cet espace doivent composer avec des attentes parfois contradictoires, 

des rapports de pouvoir implicites et une reconnaissance inégale de leur légitimité. Rendre les 

tensions « travaillables » ne signifie donc pas les dissoudre, mais accepter de les habiter et de les 

négocier dans un contexte où les frontières professionnelles et citoyennes demeurent mouvantes et 

en négociation. 

Pour commencer cette partie, il est important de situer le champ dans lequel se situe ce présent 

mémoire : le travail social. Cette position dans un champ professionnel, portant l’historique d’une 

professionnalisation, ayant reproduit les mêmes iniquités quant à la reconnaissance de citoyen 

comme intervenant social, anciennement animateur communautaire, comité de citoyen et groupe 

populaire, ceux-ci ont vu leur expérience dévalorisée contre la prévalence de savoir « expert » et 

de statut validé par des études formelles et reconnues par un ordre professionnel (Mayer, 1994).  

Cette reconnaissance de l’histoire du présent champ épistémique a pour objectif de situer le travail 

social dans son parcours professionnel et les tensions inhérentes à l’évolution de cette profession 

dans son rapport avec les « citoyens » qui ne relève pas d’un idéal égalitaire. Il y a donc eu un 

moment de bifurcation dans la pratique du travail social, lors de la consolidation professionnelle 

débutant dans les années 1960, qui marque le changement de l’ancrage dans la communauté et pour 

les communautés (bottom-up) vers une approche basée sur « le modèle professionnel qui s’appuie 

sur une rationalité méthodologique et sur un savoir spécialisé » (Mayer, 1994, p.1021) (top-down). 

La racine de ce déplacement fondamental repose ainsi sur le principe de légitimité qui passe alors 

de la reconnaissance de l’expérience vécue par les communautés vers celle d’un savoir « expert ». 

En revanche, cette professionnalisation dans le champ des services sociaux n’a pas éradiqué la 

présence de pratiques citoyennes dans l’offre de service à différents niveaux, mais celles-ci n’ont 

pas les mêmes pouvoirs, sont relayées à une position de « subalternes » dans l’organisation du 

travail et ont un statut précaire (Ruelland et Coget, 2024 ; Thomson, 2020). 

C’est donc le déplacement de la reconnaissance de la légitimité qui marque cette bifurcation et qui 

éloigne la dimension citoyenne de la dimension professionnelle au sein même de la profession, 

mais également entre les pratiques citoyennes et professionnelles. Ainsi, les tensions observées ne 
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relèvent pas d’un simple malentendu entre acteurs, mais bien de logiques organisationnelles 

différentes qui construisent ce que chacun considère comme étant « au cœur » de l’intervention. « 

En quoi votre rôle diffère‑t‑il de celui de la travailleuse sociale », « qu’en est-t-il du consentement 

et de la confidentialité » ou encore « Cela doit être validé par le médecin ». Ces questions 

témoignent d’un besoin de repères communs et d’une clarification du positionnement de la 

pair‑aidance. C’est précisément sur ce terrain que l’intervention de réseaux joue un rôle central : 

elle permet de rendre ces tensions visibles et discutables, ce qui aide les acteurs à co‑construire des 

solutions plutôt que de subir les frictions organisationnelles.  

Plusieurs écrits mettent en lumière l’importance des savoirs citoyens, issus de l’expérience vécue, 

ainsi que la pertinence de s’y attarder sincèrement : les personnes directement concernées par les 

problématiques sociales sont souvent les mieux placées pour en saisir les nuances et imaginer des 

réponses adaptées à leurs réalités. Ainsi il est important de mettre de l’avant que la (re)valorisation 

d’un savoir expérientiel, non pas dans une idée de dévalorisation des savoirs « experts », mais 

comme savoirs équivalents. Rééquilibrer cette inégalité structurellement ancrée dans les systèmes 

de soins afin d’aller vers une réelle démocratisation des services publics.  

Toutefois, sans balise minimale et reconnaissance des logiques en rencontre (pouvoir, hiérarchie), 

le risque d’instrumentaliser la pair-aidance demeure, si les rôles et espaces de collaboration ne sont 

pas clarifiés. Par exemple, lorsqu’une travailleuse sociale fait mention, lors de l’entretien collectif, 

de « décharger » les professionnels d’une charge administrative, ceci appuie la présence d’un 

risque de dérive néolibérale propre à l’Institution de santé dominante. Ainsi, si la pair‑aidance est 

progressivement utilisée pour combler des manques structurels plutôt que reconnue comme une 

pratique citoyenne complémentaire, celle-ci deviendra un moyen « abordable » de palier aux 

problèmes structurels au service de l’Institution, et non plus des parents. La section suivante aborde 

précisément cet enjeu. 

5.3.1 Citoyen-institution : potentiel de transformation relationnelle 

L’articulation entre citoyen et Institution constitue un espace de tension, mais également un levier 

de transformation relationnelle. En effet, la pratique de la pair-aidance, comme pratique ancrée 

dans le savoir expérientiel et la reconnaissance mutuelle, peut contribuer à redéfinir les rapports 



 82 

traditionnels de pouvoir entre usagers et professionnels. Elle permet de tendre vers une 

horizontalité relative dans des espaces historiquement marqués par le processus de 

professionnalisation et de pouvoir décisionnel institutionnel (top-down) (Mayer, 1994).  

Dans cette perspective, la pair-aidance ne limite pas son territoire de pratique à un soutien informel 

ou à un simple relais communicationnel; elle relève également d’une fonction médiatrice critique. 

Elle permet de rendre visibles les angles morts de l’intervention institutionnelle et les limites de ce 

territoire de pratique professionnelle. Par exemple, lorsque la pair-aidante mentionne, lors de 

l’entretien collectif, avoir éprouvé des difficultés à comprendre les processus organisationnels et 

qu’en se les appropriant davantage, son regard sur sa propre trajectoire de soins s’est transformé. 

La collaboration entre parent, pair-aidant et équipe de soin (médical et psychosocial) permet une 

mise en dialogue des rationalités professionnelles et des réalités vécues par les parents et les pair-

aidants. L’intervention de réseaux permet d’ouvrir sur cette espace ou l’institution est invitée à 

« connaître et reconnaître » la légitimité du savoir citoyen, et les pair-aidants (et parents) sont 

également invités vers une espace de participation plus structuré dans la même logique de 

reconnaissance mutuelle. « Un bon mariage » comme mentionnent les participantes de l’entretien 

collectif quant à cette vision d’ajustement réciproque.  

Cependant, le potentiel transformateur repose sur certaines conditions que l’intervention de réseaux 

permet de clarifier. D’une part, la reconnaissance du rôle de pair-aidant doit s’accompagner d’un 

soutien quant aux ressources et à leur reconnaissance comme membre décisionnel équivalent. 

D’autre part, les espaces de collaboration doivent continuer à se préciser afin d’éviter la confusion 

des rôles ou la délégation implicite de responsabilité de l’Institution vers les citoyens (dérive) et de 

l’accroissement des territoires de travail (semi) gratuits et non reconnus (Simonet, 2021). Sans ces 

conditions, la relation risque de reproduire les dynamiques de pouvoir existantes sous l’illusion 

d’une participation citoyenne, consolidant ainsi les structures dominantes. L’enjeu concernant la 

place accordée au savoir expérientiel dans la gouvernance des services et la capacité de l’institution 

à se laisser transformer par la parole citoyenne est profondément politique.  
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5.4 Conclusion : l’intervention de réseaux, un projet de reliance sociale 

Pour terminer, cette section abordera spécifiquement l’intervention de réseaux à la lumière de 

l’interprétation des résultats présentés jusqu’ici. Dans le contexte d’arrimage des pratiques (PA et 

CHPM), l’intervention de réseaux représente une opportunité de rendre certains angles morts 

visibles; les dynamiques de pouvoir structurant les échanges, les tensions entre l’informel et les 

hiérarchies inhérentes à cette division entre savoirs légitimes et savoirs occultés. L’intervention de 

réseaux peut ainsi se positionner comme projet de reliance sociale qui va de pair avec la pensée 

complexe d’Edgar Morin : relier les choses qui sont reliées (Morin, 2013). Ce projet « vise à 

distinguer sans disjoindre et à relier sans réduire » (Sabourin, 202,1 p.41). Pour l’auteur Bal (2003), 

la reliance social a une double signification, l’action de mettre en lien ou se mettre en lien et l’état 

de reliance comme résultat. « Relié » réfère ici à la création/recréation des liens, ou établir/rétablir 

une relation (liaison) entre un individu et un système dont elle est constituante, ou avec un de ses 

sous-système qui la constitue (Bal, 2003). Un parallèle intéressant se fait ici avec l’intervention de 

réseaux qui vise, justement, à travailler les liens sociaux pour relier, d’une part, les individus aux 

individus (réseau primaire) aux collectifs, et le collectif (réseau secondaire) vers un « devenir » 

souhaité par celui-ci (portée politique).   

L’intervention de réseaux se pose ainsi comme action de relier et tend vers le mouvement du réseau, 

vers un état de reliance social dans une optique de complexité. Ainsi, l’intervention de réseaux se 

positionne comme soutien à l’arrimage des pratiques dans une perspective de mise en lien des 

réseaux, par la fonction médiatrice du travail social, en créant un espace tiers (in-between) où les 

tensions dans les interactions peuvent éclairer les logiques sus-jacentes permettant ainsi de 

consolider une vision collaborative et complémentaire entre citoyens et institution vers un projet 

démocratique en milieu pédiatrique montréalais au bénéfice des parents d’enfant ayant une 

condition médicale complexe. Cette expérience laisse entrevoir un potentiel réel de recomposition 

des liens entre acteurs citoyens et institutionnels. Bien que ce mouvement demeure fragile, traversé 

par des tensions structurelles et des zones grises, il apparaît néanmoins porteur de transformations 

durables pour les familles et pour les pratiques sociales qui les accompagnent. 
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CONCLUSION 

Pour boucler le présent mémoire, un tour d’horizon de la problématique, des objectifs de 

recherche, des résultats clés sera effectué afin d’aboutir explicitement à la réponse à la question de 

recherche, suivie par des recommandations ainsi qu’une ouverture sur une vision élargie, tournée 

vers le futur que ce mémoire permet d’entrevoir.  

La problématique concerne l’augmentation et la complexification des besoins chez les parents 

d’enfants ayant une CMC, d’une part la rencontre entre pratiques institutionnelles et citoyennes, 

d’une autre. La revue de littérature effectuée en chapitre I a permis de constater que la parentalité 

en contexte d’handicap chez l’enfant se caractérise par de multiples négociations : avec la maladie, 

le deuil de l’enfant souhaité, les normes sociales de la « bonne » parentalité, les répercussions 

familiales et conjugales, ainsi qu’avec un système de soins pédiatrique structuré autour du 

partenariat parent-soignant. De plus, malgré la présence d’équipes psychosociales, ces parents 

entrent dans un univers méconnu où se conjuguent maladie et parentalité. À la suite de ce constat, 

une exploration des initiatives de pair-aidance dans d’autres domaines que celui de la parentalité 

en contexte de handicap a permis d’entrevoir que, dans ce contexte, cette approche apparaît comme 

une avenue complémentaire prometteuse. Ce mémoire visait à valoriser le savoir expérientiel des 

parents via l’accompagnement par pair-aidance, à documenter et apprécier la mise en œuvre du 

programme d’accompagnement par pair-aidance de L’Étoile de Pacho au CHPM, et à explorer de 

nouvelles voies de pratiques collaboratives en période d’arrimage de pratiques citoyennes et 

institutionnelles par le biais d’une intervention de réseaux.		

Le mémoire soulevait la question suivante : comment une intervention de réseaux peut-elle soutenir 

l’arrimage des pratiques au programme d’accompagnement par pair-aidance en contexte de 

maladie complexe chez l’enfant en milieu hospitalier pédiatrique à Montréal ?  L’aboutissement de 

ce mémoire permet d’affirmer que l’intervention de réseaux agit comme un dispositif médiateur 

structurant : elle rend possible la clarification des rôles et des frontières professionnelles, la création 

d’un espace « in-between » où les tensions peuvent être nommées sans être immédiatement 

résolues. Le potentiel transformateur de l’intervention réseaux dépend de la reconnaissance réelle 

des pair-aidants et de la clarté des espaces de collaboration, afin d’éviter la reproduction des 
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rapports de pouvoir existants. Ce mémoire contribue ainsi à documenter empiriquement l’arrimage 

entre pair-aidance au CHPM, à mettre en lumière les dynamiques de pouvoir qui traversent la 

reconnaissance du savoir expérientiel et à préciser la fonction médiatrice du travail social dans des 

contextes de rencontre entre logiques organisationnelles et citoyennes. 

Trois recommandations concrètes se dégagent pour soutenir l’arrimage entre le programme de pair-

aidance et le CHPM. Premièrement, il apparaît essentiel de formaliser les pratiques de pair-

aidance en s’appuyant sur les leviers organisationnels déjà en place au CHPM (mécanismes de 

référence, approche interdisciplinaire, table de travail, etc.). Une telle formalisation ne vise pas à 

institutionnaliser la pratique citoyenne, mais à lui offrir une reconnaissance réciproque et explicite 

dans l’organisation du CHPM. Deuxièmement, la transparence des processus internes déjà 

existants au sein de l’organisme communautaire, notamment en matière de formation, 

d’encadrement et de protection de la confidentialité, constitue un levier central pour rassurer les 

acteurs du CHPM. Rendre visibles ces mécanismes permettrait de réduire les zones d’incertitude 

entourant la responsabilité professionnelle et la circulation de l’information, tout en affirmant le 

sérieux et la rigueur de la pratique de pair-aidance. Troisièmement, l’élaboration d’un protocole 

commun co-construit entre les acteurs institutionnels et de l’organisme de PA pourrait soutenir une 

compréhension partagée des balises éthiques, des modalités de collaboration et des mécanismes de 

référence. Ce protocole, élaboré dans une logique de collaboration, contribuerait à atténuer les 

tensions liées aux dynamiques de pouvoir et à consolider un espace « in-between » stable et 

reconnu. 

Certaines limites marquent le présent projet et ouvrent des perspectives d’amélioration. La durée 

restreinte de l’intervention limite l’observation des effets à long terme ; une nouvelle démarche 

itérative sur une période de douze mois permettrait d’évaluer la consolidation réelle de l’arrimage. 

Le statut en porte-à-faux de l’étudiante-chercheuse ayant facilité une posture médiatrice, souligne 

la pertinence de mettre en place un dispositif de liaison pérenne entre les acteurs des deux réseaux 

(NF et F). Enfin, les contraintes organisationnelles et les résistances implicites observées suggèrent 

la nécessité de développer des espaces réflexifs partagés.  

Ainsi, ce mémoire ne se limite pas à documenter une expérience d’arrimage : il permet d’éclairer 

des avenues d’intervention moins conventionnelles, pourtant prometteuses, se positionnant comme 
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vecteur de reliance sociale. Plus largement, les pratiques citoyennes sont essentielles pour rejoindre 

les familles dans leur réalité. Les travailleuses sociales peuvent servir de pont entre ces deux 

mondes, en créant des collaborations qui respectent et préservent la valeur du savoir expérientiel.  

« Quand tu es parent d’enfant handicapé, tu es 
confronté à la mort, tout au long de sa vie »  

(Un papa, JDB, 25-11-2025) 
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ANNEXE A 
PLAN DE COLLABORATION 
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ANNEXE B  
GRILLE ENTRETIEN COLLECTIF 

 
Ce projet vise à comprendre comment une intervention de réseau peut soutenir l’arrimage des pratiques au programme 
d’accompagnement par pair-aidance ****. Les objectifs spécifiques à l’entretien sont les suivants : 
(1) Documenter et apprécier la mise en place du programme d’accompagnement par pair-aidance (accompagnement 

L’Étoile de Pacho) au *****. 
(2) Explorer de nouvelles voies de pratiques collaboratives en période d’intégration du nouveau programme 

d’accompagnement au ***** via L’Étoile de Pacho. 
 

# Acteurs CHPM Acteurs PACHO 
1 
 
1.1 

Quand vous pensez à la collaboration entre vos deux milieux, qu’est-ce qui vous vient spontanément en tête ? 
 
Relance : Est-ce qu’il y a des moments qui vous ont marqué dans vos échanges de part et d’autre qui vous viendrais à 
l’esprit? 

2 
 
 
2.1 

Pourriez-vous me parler de votre premier contact avec le 
programme de pair-aidance?  
 
Relance : comment s’est déroulée votre première 
collaboration? 

 

3 
 
 
3.1 

 Pourriez-vous me parler de vos premières impressions à 
votre entrée comme programme au CHPM 
 
Relance : comment qualifier l’ouverture de part et d’autre 
selon votre perspective? 

4 
 
 
4.1 

 Comment définiriez-vous votre rôle respectif dans la collaboration ? Et celui de l’autre équipe (PACHO-CHPM ?  
 
Relance : « Est-ce que le fait de venir d’un milieu plus communautaire ou plus institutionnel influence la collaboration 
selon vous ? » 
 
Relance : « Comment avez-vous personnellement vécu cette collaboration ? Y a-t-il des émotions qui reviennent 
(frustration, enthousiasme, hésitation) ?  

5 J’aimerais vous entendre sur ce qui agit comme facilitateur dans le cadre de votre collaboration présente, antérieur (ou 
même futur) 

6 
 
 
6.1 
 
6.2 

J’aimerais vous entendre sur ce qui agit davantage comme contrainte ou obstacle à votre collaboration présente, 
antérieur (ou même futur) 
 
Relance :  Est-ce que ça relève plutôt des relations, de l’organisation ou des règles du milieu ? 
 
Relance : Comment percevez-vous votre rôle ou votre pouvoir sur ces obstacles? 

7 
 
 
 
7.1 
 

J’aimerais qu’on réfléchisse ensemble sur comment cette rencontre entre vos deux milieux a influencé où « contaminé » 
les pratiques de part et d’autre en partant de votre expérience? *Les pratiques concerne globalement les façons de faires, 
la façon de penser et sur les compétences déployées dans son travail. 
 
Relance : Comment ça à évoluer depuis le début? 

8 Finalement, qu’est-ce qui, selon vous, aiderait vraiment à soutenir ou améliorer la collaboration entre vos deux milieux 
?  

9  Est-ce qu’il y a quelque chose d’important qu’on n’a pas abordé ? 



 89 

APPRENDICE A  
FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 

 
Titre du projet d’intervention 
Pair-aidance parent en milieu hospitalier pédiatrique 
Étudiant-chercheur 
Lauriane Pomerleau, maîtrise en travail social, 438-***-****, pomerleau.lauriane@courrier.uqam.ca. 
Direction de recherche 
Isabelle Dumont, professeure à l’école de travail social de l’Université du Québec à Montréal  514-987-3000 # *** 
Dumont.isabelle@uqam.ca 
 
Préambule 
Depuis septembre 2025, un partenariat s’est effectué entre mon projet de mémoire et l’organisme L’Étoile de Pacho. 
Pendant 3 mois, j’ai collaboré avec la coordonnatrice du Programme d’Accompagnement dans le cadre d’une 
intervention réseau, à faciliter et établir des liens sociaux dans le but de réfléchir l’arrimage des pratiques entre la pair-
aidance et les approches professionnalisées en milieu institutionnel. Pendant cette période, nous avons créé, mobilisé 
ou initié des liens avec vous pour diverse raison et à différent niveau. 
 
C’est pourquoi nous vous invitons à participer à un entretien collectif portant sur les pratiques collaboratives en santé 
en contexte d’intégration du programme d’accompagnement par pair-aidance au ****. Avant d’accepter de participer à 
cet entretien du projet de recherche, veuillez prendre le temps de comprendre et de considérer attentivement les 
renseignements qui suivent. Ce formulaire de consentement vous explique le but de cette étude, les procédures, les 
avantages, les risques et inconvénients, de même que les personnes avec qui communiquer au besoin. Vous pouvez 
nous poser toutes les questions que vous jugez nécessaires. 
 
Description du projet et de ses objectifs 
Ce projet vise à comprendre comment une intervention de réseau selon une posture collaborative peut soutenir 
l’arrimage des pratiques au programme d’accompagnement par pair-aidance en contexte de maladie complexe chez 
l’enfant au ****. Les objectifs spécifiques sont les suivants : 
 
(1) Mieux comprendre l’influence de l’accompagnement par pair-aidance chez les parents en début de trajectoire de 
soin complexe. 
(2) Documenter et apprécier la mise en place du programme d’accompagnement par pair-aidance (accompagnement 
L’Étoile de Pacho) au ****. 
(3) Explorer de nouvelles voies de pratiques collaboratives en période d’intégration du nouveau programme 
d’accompagnement au **** via L’Étoile de Pacho. 
 
Nature et durée de votre participation 
Si vous acceptez de participer, vous serez invités à participer à une rencontre en virtuel d’une durée d’environ 60 
minutes. Nous vous poserons des questions sur votre expérience de collaboration, de près ou de loin, avec le 
programme d’accompagnement par pair-aidance au *****.  
 
Avantages liés à la participation 
 
Participer à ce projet vous permettra de contribuer à l’amélioration continue des pratiques collaboratives et de pair-
aidance en contexte de maladie grave chez l’enfant dans un espace bienveillant et sans jugement. De plus, votre 
témoignage s’inscrira dans une volonté de rendre visible les initiatives de pair-aidance en milieu hospitalier.  
 
Risques liés à la participation et mesure pour les limiter 
 
Étant donné que le projet est indépendant des services offerts par l’organisme, la décision de participer ou non n’aura 
aucune incidence sur l’accès à ces services.  
 
Lors de l’entretien, certaines questions pourraient vous mettre mal à l’aise ou vous faire revivre des émotions 
désagréables. Vous êtes libres de ne pas répondre à ces questions, et ce, sans justifications ni préjudice. Vous pouvez 
demander de prendre une pause ou de mettre fin à l’entrevue à tout moment. Des ressources sont disponibles à la fin 
de ce formulaire si vous souhaitez obtenir du soutien. 
 
Confidentialité 

mailto:Dumont.isabelle@uqam.ca
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Aucun renseignement que vous donnerez ne permettra de vous identifier. Vos renseignements sont confidentiels. Vos 
informations personnelles ne seront connues que l’étudiante-chercheuse et ne seront pas dévoilées lors de la diffusion 
des résultats. Les échanges transcrits seront numérotés et seuls les chercheurs auront la liste des participants et le 
numéro qui leur aura été attribué. L’enregistrement sera détruit dès qu’il aura été transcrit et son contenu sera conservé 
sur un serveur protégé et confidentiel de l’UQAM le temps de la transcription. L’enregistrement sera effacé dans les 7 
jours suivant l’entretien. 
 
À noter qu’il est possible de lever la confidentialité lorsque la loi le prescrit dans l’éventualité où une personne est en 
danger, pour prévenir un acte de violence ou ordonnance de la cour. 
 
Participation volontaire et retrait 
Vous être toujours libre de cesser de participer au projet, sans avoir à vous justifier. Si c’est ce que vous souhaitez 
faire, vous n’avez qu’à m’écrire [lauriane.pomerleau@courrier.uqam.ca] ou me téléphoner [438-870-6608]. Tous les 
renseignements à votre sujet seront détruits, sauf si vous nous autorisez explicitement à les conserver.  
Le responsable du projet peut mettre fin à votre participation, s’il estime que votre bien-être ou celui des autres 
participants est compromis ou bien si vous ne respectez pas les consignes du projet.  
 
Si vous décidez de vous retirer du projet, votre décision n’exercera aucune influence sur les services que vous 
recevez.  
Indemnité compensatoire 
Aucune indemnité compensatoire n’est prévue. 
Des questions sur le projet ? 
Pour toute question additionnelle sur le projet et sur votre participation, vous pouvez communiquer avec les 
responsables du projet : Isabelle Dumont (514-987-3000 # 6440, dumont.isabelle@uqam.ca); Lauriane Pomerleau 
(438-***-****, pomerleau.lauriane@courrier.uqam.ca). 
Des questions sur vos droits ? Le Comité d’éthique de la recherche pour les projets étudiants impliquant des êtres 
humains (CERPÉ) a approuvé le projet de recherche auquel vous allez participer. Pour des informations concernant 
les responsabilités de l’équipe de recherche au plan de l’éthique de la recherche avec des êtres humains ou pour 
formuler une plainte, vous pouvez contacter la coordination du CERPÉ FSH (cerpe.fsh@uqam.ca]. 

Pour toute autre question concernant vos droits en tant que personne participante à ce projet de recherche ou pour 
formuler une plainte, vous pouvez communiquer avec le bureau de la protectrice universitaire de l’UQAM 
protectriceuniversitaire@uqam.ca; 514-987-3151. 

 
Remerciements 
Nous vous remercions pour votre participation à ce projet de recherche.  
Consentement 
Je déclare avoir lu et compris le présent projet, la nature et l’ampleur de ma participation, ainsi que les risques et les 
inconvénients auxquels je m’expose tels que présentés dans le présent formulaire. J’ai eu l’occasion de poser toutes 
les questions concernant les différents aspects de l’étude et de recevoir des réponses à ma satisfaction. 
Je, soussigné(e), accepte volontairement de participer à cette étude. Je peux me retirer en tout temps sans préjudice 
d’aucune sorte. Je certifie qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre ma décision. 
Une copie signée de ce formulaire d’information et de consentement doit m’être remise. 
 
__________________________________________________ 
Prénom Nom  
__________________________________________________ 
Signature 
__________________________________________________ 
Date 
 
�J’aimerais recevoir un résumé des résultats et les informations relatives à la publication du mémoire en lien avec le 
projet d’intervention au courriel suivant : 
_____________________________________________________________________________________________ 

Engagement de l’étudiante-chercheuse 
Je, soussigné(e) certifie 
(a) avoir expliqué au signataire les termes du présent formulaire;  
(b) avoir répondu aux questions qu’il m’a posées à cet égard; 

mailto:cerpe.fsh@uqam.ca
mailto:protectriceuniversitaire@uqam.ca
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(c) lui avoir clairement indiqué qu’il reste, à tout moment, libre de mettre un terme à sa participation au projet de 
recherche décrit ci-dessus; 
(d) que je lui remettrai une copie signée et datée du présent formulaire. 
 
__________________________________________________ 
Prénom Nom  
__________________________________________________ 
Signature 
__________________________________________________ 

Date 
 
 

Liste des ressources 

 

Général 

Info-Santé et Info-Social 
811 

Pour parler à une infirmière (option 1) ou à un 
intervenant psychosocial (option 2) en tout temps. 

Prévention du suicide : 1-866-APPELLE 

1-866-277-3553 SMS :535353 
Une ligne de prévention du suicide pour toute 
personne vivant de la détresse, de l’anxiété, de la 
dépression, des problèmes de dépendance ou 
une crise menant à de la désorganisation.  

Tel-aide  
514-935-1101 telaidemontreal.org  

Ligne d’écoute gratuite et confidentielle pour tous 
les besoins en lien avec une période difficile. 

SOS Violence conjugale  
1-800-363-9010 sosviolenceconjugale.ca 

La ressource à consulter si vous vivez une 
situation de violence conjugale ou si vous vous 
posez des questions par rapport à certains gestes 
ou événements.  

Première ressource 
514-525-2573 ou 1-866-329-4223 
consultation@premiereressource.com 

Une ressource qui permet aux parents de 
consulter gratuitement lors des moments difficiles, 
pour toute question concernant les relations 
parents-enfants. Par courriel, clavardage ou 
téléphone, lundi et mardi de 8h à 21h et du 
mercredi au vendredi de 8h à 17h. 
 
Prématurité 

Préma-Québec 
1-888-651-4909 Info@premaquebec.ca 

Organisme venant en aide aux familles touchées 
par la prématurité, œuvrant en partenariat avec les 
unités de soins néonatals du Québec. Ligne 
d’écoute du lundi au vendredi 9h-16h 

Deuil périnatal 

Parents Orphelins 
514 686-4880 parentsorphelins.org 

L’Association québécoise des parents vivant un 
deuil périnatal a pour mission de regrouper les 
parents vivant un deuil périnatal au Québec afin 
qu’ils s’entraident tout en bénéficiant de services 
complémentaires à ceux qu’on retrouve dans les 
services de santé. 

SOS Grossesse 
1-877-662-9666 sosgrossesse.ca 

Cet organisme accompagne toute personne 
concernée de près ou de loin par des situations 
relatives à la grossesse, à la contraception, et au 
deuil périnatal, tous les jours de 9h à 21h. 
 
 
Défense des droits 

Juripop 
514-705-1637 ou 1-855-587-4767 
info@juripop.org 

Organisme ayant pour mission d’assurer l’accès à 
la justice dans le but de garantir le respect, 
l’autonomie et la dignité des personnes et de 
contribuer à l’atteinte d’une société juste, 
égalitaire et inclusive. 
 



APPENDICE B  
ENTENTE RELATIVE À LA CONFIDENTIALITÉ 

 
Je, soussigné(e), _____________________, _________________________, _____________________, 
                                                                                     (fonction)                             (nom de l’organisation) 
m’engage par les présentes à maintenir confidentielles les informations décrites ci-après. 
 
Informations confidentielles 
Toute information relative au projet décrit ci-après, qu’il s’agisse d’information orale ou écrite, de données 
techniques, de savoir-faire industriel ou de renseignements relatifs aux produits ou procédés faisant 
l’objet du projet. 
Projet intitulé : __Pair-aidance parent ________________________________ 
 
DISPOSITIONS DE CONFIDENTIALITÉ 
Je m’engage à: 

1. Garder secrètes toutes les informations confidentielles définies ci-haut. 
2. Ne pas photocopier ni faire photocopier lesdites informations confidentielles. 
3. Retourner tout document qui me sera confié dans le cadre du présent engagement, sur demande 

du responsable du projet ou de l’Université du Québec à Montréal. 

LIMITE DE L’ENGAGEMENT 
Nonobstant les dispositions qui précèdent, les obligations du signataire relativement à la confidentialité ne 
vaudront que pour une période de [indiquer la durée] à compter de la date de sa signature et s’il en est 
convenu autrement dans une autre convention ultérieure entre les parties. Lesdites obligations 
deviendront également caduques si l’une ou l’autre des situations suivantes se présente: 

• les informations confidentielles portées à la connaissance du signataire faisaient partie du 
domaine public antérieurement à la signature du présent accord ou deviendront parties du 
domaine public au cours du projet par d’autres voies que par divulgation de la part du signataire; 
 

• les informations confidentielles étaient connues d’une tierce partie, non soumise à la 
confidentialité avant la signature des présentes, et ce, sans que cette tierce partie l’ait obtenue du 
signataire ou de l’Université du Québec à Montréal ; 
 

• des connaissances de même nature ont été développées par une tierce partie de façon 
totalement indépendante et sans que ladite tierce partie ait été en relation avec l’Université du 
Québec à Montréal ou le signataire. 

En foi de quoi, j’ai signé à ____________________, ce ____ jour du mois de _____________ de l’an 
______. 

 
Prénom, nom :______________________________   Signature : ______________________________                                                                                                        
(ville) 
 
Témoin (prénom, nom) : _______________________ Signature : ______________________________                                                                                                         
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