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Evaluation des besoins de I'usager en considérant ses facteurs personnels et
environnementaux qui contribuent a sa participation sociale ou a sa situation de
handicap (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a).

Une modalité d’intervention, qui est offerte dans le cadre des services
d’adaptation et de réadaptation en contexte d’intégration communautaire a la
clientéle adulte ayant une DI, un TSA et/ou DP, répondant a un besoin de
réadaptation. Les interventions permettent d’optimiser le potentiel de I'usager et
ainsi favoriser son intégration communautaire et sa participation sociale. Les
interventions sont offertes dans les installations du CISSS de la
Montérégie-Ouest.

Equipe composée d’intervenants ceuvrant dans différentes disciplines
(ergothérapie, physiothérapie, psychoéducation, travail social, etc.)

« Période de temps nécessaire pour le déploiement des interventions
spécialisées d’'un programme afin de réduire ou de compenser la situation de
handicap de l'usager. L'épisode de service est délimité dans le temps selon les
criteres d’accés et de fin des services spécialisés » (CISSS de la Montérégie-
Ouest, 2017).

« Activité courante ou réle valorisé par la personne ou son contexte socioculturel
selon ses caractéristiques ('age, le sexe, l'identité socioculturelle, etc.). Elle
assure la survie et I'épanouissement d’une personne dans sa société tout au
long de son existence. Les habitudes de vie s’apprécient sur une échelle allant
de la “ situation de participation sociale optimale ” a la “ situation de handicap
complete” » (RIPPH, 2019).

Réfere & un employé offrant des soins et services a l'usager dans le but
d'augmenter sa participation sociale. Le terme intervenant inclut a la fois les
membres d'un ordre professionnel et les personnes qui ne sont pas membres
d'un ordre professionnel, mais qui offrent des services cliniques a l'usager (ex. :
éducateurs, préposés, assistants en réadaptation, etc.).

« Intervenant membre de I'équipe multidisciplinaire, responsable d'assurer la
planification, la coordination, la continuité et l'intégration des soins et des
services. Qu'il combine ou non cette fonction a des taches cliniques propres a
son domaine de formation, c'est lui qui soutient et accompagne la personne, sa
famille et ses proches dans le processus d'obtention des services » (MSSS,
2017).

« Pleine réalisation des habitudes de vie ou une réalisation des habitudes de vie
jugée satisfaisante par I'usager et ses proches. La participation sociale découle
du désir d’engagement social de la personne et du soutien solidaire offert par la
communauté » (FQCRDITED, 2013).

Projet auquel 'usager et sa famille accordent une grande importance et qu'ils
souhaitent actualiser (par exemple, développer un réseau social ou participer a
des activités dans la communauté) comme défini dans le guide Processus
clinique des services spécialisés de la Direction des programmes Déficiences
(CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a).

Prévision du niveau probable de réalisation des habitudes de vie, en fonction des
facteurs personnels et environnementaux de l'usager, dans le présent épisode
de service (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a).

Programme spécialisé — Déficience intellectuelle sévere et profonde
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Plan d’intervention (PI)
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Démarche concertée qui consiste en une planification d'actions visant a assurer
la continuité, la complémentarité et la qualité des soins et des services en
réponse aux besoins de l'usager (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2019a). PI
peut ici englober les termes : plan de services individualisés (PSl), plan
d’intervention interdisciplinaire (PII), plan d’intervention disciplinaire (PID), plan
de traitement infirmier et note médicale.

Personnes qui occupent une place essentielle dans le soutien et
'accompagnement de 'usager, au sein de son parcours de soins et de services.
Il peut s’agir des parents, de la fratrie, des grands-parents, d’'un ami significatif
ou toute autre personne choisie par l'usager (CISSS de la Montérégie-Ouest,
2019b).

Appellation regroupant les fonctions de soutien clinique au gestionnaire (SCG)
et coordonnateur clinique (CC).

Personne ayant le droit de représenter 'usager majeur inapte tel que curateur,
tuteur, mandataire, conseiller au majeur, titulaire de l'autorité parentale, ou
représentant de 'usager déterminé en application de I'article 15 du Code civil du
Québec soit le « conjoint, qu’il soit marié, en union civile ou en union de fait, ou,
a défaut de conjoint ou en cas d’empéchement de celui-ci, par un proche parent
ou par une personne qui démontre pour le majeur un intérét particulier » (Editeur
officiel du Québec, 2021).

« visent l'acquisition ou la récupération d’habiletés, le développement de
capacités ainsi que la réduction d’incapacités et d’obstacles, en vue d’éliminer
ou de réduire les situations de handicap, qui sont nécessaires a une participation
active aux différentes habitudes de vie de la personne. Ces services peuvent
étre offerts dans les différents milieux de vie de la personne (domicile, école,
travail, etc.) ou en établissement. lls ont la particularité d’étre offerts dans une
perspective de changement ou de transition, et ce, en fonction de I'étape de
développement de la personne, de [l'apparition d’un bris d’équilibre ou de
fonctionnement et de son projet de vie [projet personnel de réadaptation]. »
(Gouvernement du Québec, 2021, p.18)

« Visent a répondre a des besoins résultant de problématiques complexes, mais
répandues, exigeant une expertise spécialisée » (Gouvernement du Québec,
2017, p. 9)

lls sont généralement offerts en interdisciplinarité par des intervenants variés.
« lls s’inscrivent en réponse a un besoin d’adaptation ou de réadaptation pour
lequel des progrés significatifs sont attendus. » (Gouvernement du Québec,
2017, p. 9)

« S’adressent a des clientéles vulnérables et particulieres. Ils visent a soutenir
les personnes qui vivent dans leur communauté et qui, pour la plupart, doivent
recevoir & moyen ou a long terme, de fagon continue, des services qui leur sont
propres. Ces derniers se doivent d’étre consolidés et diversifiés pour répondre
aux besoins et a la réalité des personnes ayant une déficience et correspondre
a leur projet de vie. » (Gouvernement du Québec, 2017, p. 8)

lIs sont offerts par une équipe interdisciplinaire composée d’intervenants issus
de divers domaines. Ces intervenants possédent « des connaissances cliniques
générales de la déficience » (Gouvernement du Québec, 2017, p. 8-9).

Programme spécialisé — Déficience intellectuelle sévere et profonde
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Situation de handicap

Transition de I’école vers

la vie active (TEVA)
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« Réduction de la réalisation ou de I'incapacité a réaliser des habitudes de vie,
résultant de linteraction entre les facteurs personnels (les déficiences, les
incapacités et les autres caractéristiques personnelles) et les facteurs
environnementaux (les facilitateurs et les obstacles) » (RIPPH, 2019).

Démarche planifiée, coordonnée et concertée d’activitts qui vise
'accompagnement de l'usager dans I'élaboration et la réalisation de son projet
de vie. Cette démarche a également pour objet de le soutenir pendant son
passage de I'école vers la vie active. Elle comporte des actions inscrites dans le
plan d’intervention (Pl), dans la majorité des cas, et dans le plan de services
individualisé et intersectoriel (PSll), s’il y a lieu (MEES, 2018).

Personne recevant des soins ou services de I'établissement ou par un prestataire
de soins et services lié a un contrat pour le compte de I'établissement (CISSS
de la Montérégie-Ouest, 2019b).

Programme spécialisé — Déficience intellectuelle sévere et profonde
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Avant-propos

Le Centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS) de la Montérégie-Ouest emploie plus de
9 600 personnes et 5501 médecins a travers plus de 128 installations. |l offre des services généraux et des soins
courants de premiere ligne et se dédie également aux services spécialisés en milieux hospitaliers, en centres
d’hébergement et en centres de réadaptation. A ce titre, le CISSS de la Montérégie-Ouest a des responsabilités
régionales pour la réadaptation physique, la déficience intellectuelle, le trouble du spectre de I'autisme et la
dépendance.

La mission du CISSS de la Montérégie-Ouest, en lien avec celle du ministére de la Santé et des Services sociaux
(MSSS), consiste a maintenir, améliorer et restaurer la santé et le bien-étre de la population québécoise en
rendant accessible un ensemble de services de santé et sociaux intégrés et de qualité, contribuant ainsi au
développement social et économique du Québec.

1 Total des médecins ayant les privileges de pratiquer dans I'établissement.
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Introduction

La Direction des programmes Déficiences (DPD) offre des services d’adaptation et de réadaptation a une
clientéle qui présente une déficience intellectuelle (DI), un trouble du spectre de I'autisme (TSA) ou une déficience
physique (DP). Cette direction offre :

e Des services spécifiques sur le territoire du Centre intégré de santé et services sociaux (CISSS) de la
Montérégie-Ouest;

e Des services spécialisés sur 'ensemble de la Montérégie (CISSS de la Montérégie-Ouest, CISSS de la
Montérégie-Centre et CISSS de la Montérégie-Est) ainsi qu'une partie du Centre intégré universitaire de
santé et de services sociaux I'Estrie — Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (territoires La
Pommeraie et de la Haute-Yamaska).

La clientele agée de 0 a 100 ans présentant une déficience auditive ou une maladie neuromusculaire est desservie
dans ces deux programmes respectifs, appartenant aux services spécialisés du CISSS de la Montérégie-Ouest.
Quant a la clientéle présentant une déficience visuelle, elle est desservie par les services spécialisés du CISSS
de la Montérégie-Centre (mandat suprarégional a I'Institut Nazareth et Louis-Braille (INLB)).

Au fil des derniéres années, considérant les multiples enjeux et problématiques découlant des DI sévére et
profonde, le besoin de développer une expertise exclusivement destinée a cette clientéle a été constaté. La DPD
fait preuve d’initiative en mettant sur pied un programme spécialisé visant a mieux répondre aux besoins de cette
clientéle particuliérement vulnérable en développant une pratique clinique dédiée a la DI sévére et profonde.

Le présent document présente I'ensemble des informations requises a la compréhension du Programme
spécialisé déficience intellectuelle sévere et profonde. Il s’adresse aux intervenants et aux gestionnaires ceuvrant
aupres de cette clientele en :

e Définissant la problématique et la clientéle cible;

e Présentant les assises théoriques sur lesquelles s’appuient les objectifs du programme;
e Proposant des moyens pour atteindre les objectifs et des stratégies d’intervention;

o Décrivant les ressources requises au bon fonctionnement du programme;

e  Clarifiant les mécanismes de référence au programme.

Au cours des derniéres années, plusieurs documents de référence ont été élaborés, notamment le guide
Processus clinique des services spécialisés de la Direction des programmes Déficiences (CISSS de la
Montérégie-Ouest, 2021a), document commun a I'ensemble des programmes spécialisés de la direction
proposant une pratique clinigue harmonisée. De plus, une premiére Offre de service — Programme spécialisé
intégration scolaire et communautaire — DI sévere, DI profonde et déficiences multiples a été élaborée en 2017.
Le présent programme a donc été rédigé, entre autres, a partir de ces deux documents de référence.

Un changement de dénomination du programme s’opére passant de l'appellation Programme spécialis
intégration scolaire et communautaire - déficience intellectuelle sévere, profonde et déficiences multiples
'appellation Programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde.

e
a

Ce changement vise a souligner un programme spécialisé se dédiant a la clientéle présentant une DI séveére,
profonde ou un profil de fonctionnement s’y apparentant. La déficience multiple reste au cceur de ce programme
alors qu'une vaste proportion des usagers admis présentent un polyhandicap. La présence de déficiences
multiples n’est toutefois pas un critére d’accés. Par ailleurs, la terminologie a employer en regard aux déficiences
multiples ne fait pas consensus (voir la section 1.3.1.5 sur le polyhandicap). De surcroit, cette mention portait
parfois a confusion dans I'orientation des services d’'usagers présentant plusieurs problématiques. Le retrait des
termes déficiences multiples dans la dénomination renforce également le concept d’'un programme spécialisé se
destinant a la clientéle présentant une DI sévére ou profonde.

L’intégration scolaire et communautaire est toujours I'une des principales visées du programme. Elle n’a toutefois
jamais constitué son unique but. Ainsi, dans l'optique de véhiculer une conception plus large des objectifs
poursuivis auprées de la clientéle par ce programme, la mention d’intégration scolaire et communautaire a été
retirée

Programme spécialisé — Déficience intellectuelle sévere et profonde
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Le programme s’inscrit dans les services spécialisés de la gamme de services en DP et en DI-TSA. Le schéma |
présente les divers services offerts aux usagers ayant une DP, une DI ou un TSA (Gouvernement du Québec,
2021).

Schéma | — Gamme de services en DP et en DI-TSA
(Extrait et adapté du document Gamme de services pour les personnes ayant une déficience physigue, une déficience
intellectuelle ou un trouble du spectre de I'autisme (Gouvernement du Québec, 2021, p.23)).

VIC « Services de développement de I'enfant
QDE SER ES EN Dp « Services de développement
é\\t\ 0, . de |'autonomie personnelle
[ 1 ETDER b 5 « Services de développement
R EPRISE pgg. < iy Services spécifiques
N 0
&0" + Services de développement — et/ou
2, de |la communication et de |a vie sociale, i Arialicd
\é‘? Q-o alfichive of Sl Services speuahses
‘5-\ < « Services d'intégration dans les loisirs
2/ ﬁ et d'intégration communautaire
o] « Services d'intégration scolaire
et socioprofessionnelle

+ Soutien aux partenaires de la société civile
dans I'exercice de leur mandat spéficique

« Soutien a la mobilisation et a I'action i Acifi
des partenaires vers la création de Services spe(:lflques
facilitateurs ou I'élimination des obstacles et/ou

« Services de soutien-conseil : Arialicd
ou de sensibilisation-formation Services SpeCIallses

« Services de consultations ponctuelles et
de transfert d’expertise auprés des équipes

« Services d‘aide a domicile

« Services résidentiels . L o

+ Soutien aux activités valorisantes Services spe(:lflques

« Services de soutien a la famille
et aux proches

Les services spécialisés sont destinés a une clientéle qui :

« en raison de ses incapacités persistantes et significatives, rencontre des obstacles quotidiens dans la
réalisation de ses habitudes de vie et dans sa participation a la société » (Gouvernement du Québec,
2017, p. 1).

Les difficultés sont significatives au point d’affecter 'autonomie et la participation sociale de l'usager
dans une ou plusieurs habitudes de vie, créant ainsi une situation de handicap. Le profil de besoins de
de l'usager et ses proches reléve d’'une situation complexe qui requiert des interventions de nature
également complexe. (Gouvernement du Québec, 2021) :

Demande une
équipe
spécialisée ou
des plateaux

Risque de Implique de
compromettre le nombreux
fonctionnement facteurs

actuel

(rupture
d'équilibre)

techniques

(infrastructures/
technologies)

(personnels/
environnementaux)

En ce sens, la problématique s’inscrit dans une situation de complexité ou celle-ci risque de compromettre
le fonctionnement actuel et implique de nombreux facteurs combinés d’une maniere ou I'évolution est
difficilement prévisible. La situation tend vers un déséquilibre qui nécessite des services d’adaptation et de
réadaptation visant le développement et la reprise des habitudes de vie.

Dans le document Gamme de services pour les personnes ayant une déficience physique, une déficience
intellectuelle ou un trouble du spectre de l'autisme (Gouvernement du Québec, 2021), I'appellation
« services de développement et de reprise des habitudes de vie » est utilisée pour remplacer « services
d’adaptation et de réadaptation »
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Précisions quant a la terminologie utilisée

En 2015, I'Association américaine de psychiatrie (American Psychiatric Association) a publié la version francaise
de la cinquieme édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5), apportant des
modifications a la nomenclature entourant la DI. Aussi, la classification par sous-types présente, en francais, les
codes diagnostiques suivants: handicap intellectuel léger, moyen, grave et profond. Ainsi le terme séveére en
anglais est traduit par le terme grave.

Néanmoins, afin de demeurer au diapason avec la terminologie utilisée dans le réseau de la santé et des services
sociaux de méme que le réseau scolaire, le terme déficience intellectuelle sévére est privilégié pour désigner
le handicap intellectuel grave. Lorsque ces organisations utiliseront de fagon plus harmonisée la nouvelle
terminologie, celle-ci sera transposée dans le présent document lors d’une révision ultérieure.
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1. Définition de la problématique et clientele-cible

1.1.

1.2.

PRG-10260

Prévalence

La DI a une prévalence de 1 a 3% dans la population générale. La majeure partie des DI étant
Iégére et moyenne, les déficiences sévere et profonde ne représentent environ que 5% de
'ensemble des DI (Maulik & Harbour, 2012).

En 2018, la Montérégie comptait 1 554 282 d’habitants (Institut de la statistique du Québec, 2019).
Considérant la prévalence énoncée ci-dessus, il est possible d’estimer que le territoire compte
environ 31000 habitants présentant une DI (environ 2% de la population), desquels,
approximativement, 1500 présenteraient une DI sévere et profonde (5 % du 2 % de la population
atteinte de DI).

Le tableau | présente, a titre indicatif, le nombre d’'usagers suivis au programme pour 'année
financiere 2018-2019.

Tableau |
Nombre d’usagers suivis au programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde en 2018-2019
(en matieére de demandes de services)

Milieux de vie de I'usager
Demandes de

Groupe d’age A ici i
p g A domicile services

En hébergement

(milieu familial)

4318 ans 276 41 317
19 ans et plus 76 105 181
Total 352 146 498

Problématique

Bien que la prévalence des DI sévére et profonde soit relativement faible, il s’agit d’'une population
requérant un éventail de soins et services de type spécialisés tel que décrit en introduction. Le
développement d’'une expertise spécialisée sous forme d’'un programme s’avére donc pertinent,
notamment, pour les raisons suivantes :

e Clientele complexe, hétérogéne et vulnérable;

¢ Risque accru d’épuisement parental ou de précarité du réseau de soutien de l'usager;

e Transitions de vie de 'usager (changement de milieu scolaire, changement de milieu de vie,
transition vers les activités communautaires, etc.) nécessitant un soutien continu et
particulierement accru tout au long du continuum intégré de services.

Ces éléments sont respectivement détaillés aux tableaux Il, lll et IV des pages suivantes.
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Tableau I
Clienteéle hétérogéne, complexe et vulnérable

Clientéle hétérogene, complexe et vulnérable

e Les usagers présentant une DI sévere ou profonde constituent un groupe hétérogene en ce
qui a trait a leurs capacités fonctionnelles et adaptatives. Néanmoins, ils ont en commun
une dépendance au soutien des autres pour tous les aspects de leurs besoins quotidiens
(Maes et al., 2007).

e Ces usagers présentent fréquemment de multiples problématiques liées a leur santé
physique, telles que des incapacités motrices, sensorielles, neurologiques, etc. (trouble de
I'alimentation, troubles respiratoires, épilepsie, etc.). La multiplicité des incapacités confére
une grande hétérogénéité au profil de la clientéle. Ces problématiques de santé physique
ainsi que de multiples comorbidités peuvent étre a I'origine de besoins en matiere de
réadaptation exigeant généralement un travail en interdisciplinarit¢, de nombreuses
interventions de la part de I'équipe ainsi qu’un arrimage avec plusieurs partenaires,
notamment pour des suivis médicaux. De surcroit, chez cette clientéle, les problématiques
de santé peuvent souvent s’exprimer par des probléemes d’ordre comportemental. La
détection de ces problématiques peut ainsi s’avérer plus compliquée et met en lumiére le
besoin de dépister de maniére réguliére. A l'instar des problématiques de santé physique
pouvant avoir un impact sur le comportement. Les usagers présentant une DI sévere ou
profonde peuvent présenter plusieurs comorbidités touchant, en plus de la santé physique,
la santé mentale ainsi que les comportements et I'expression de la sexualité.

e Les usagers présentent également des difficultés importantes de communication. Ces
difficultés font en sorte que leurs besoins, leurs préférences et leurs souhaits sont difficiles
a interpréter et s’averent souvent incompris, contribuant a la vulnérabilité de cette clientéle
(Maes et al., 2007). De 4 a 12 % des éléves ayant une DI |égére et plus de 90 % des éleves
ayant une DI sévére ont besoin de suppléance a la communication (Beukelman et Miranda,
2005 dans INESSS, 2019). Le niveau de difficulté a communiquer accroit donc en fonction
de la sévérité de la DI. De plus, les difficultés a communiquer augmentent les risques de
présenter des troubles de comportement et de santé mentale chez les jeunes présentant
une DI (Marrus et Hall, 2017 dans INESSS, 2019).

e Les caractéristiques d’hétérogénéité, de complexité et de vulnérabilité des usagers
posent des défis en matiere de stratégies d’intervention. Il peut devenir difficile, en raison
du niveau d’atteinte, de départager les causes, les difficultés ainsi que I'impact de certaines
comorbidités permettant de déterminer les interventions optimales.

e La vulnérabilité de cette clientéle réside aussi dans son niveau d’autodétermination et sa
participation sociale. Les intéréts et aptitudes peuvent étre limitées ce qui peut complexifier
la mise en ceuvre d’intervention et la participation de l'usager. D’ailleurs, la croyance en les
aptitudes d’autodétermination demeure un enjeu. Des auteurs ont identifié la clientéle
présentant une DI ou un TSA comme ayant un plus faible niveau d’autodétermination
comparativement a d’autres groupes (Caouette, 2016; Lofgren et al., 2014; Shogren et
Broussard, 2011). A ce chapitre, la clientéle présentant une DI sévére ou profonde tend a
présenter plusieurs facteurs de risque a un faible niveau d’autodétermination.

Les facteurs de risque sur le plan personnel sont :

- Le niveau de la déficience intellectuelle (Chou, Y.-C. et al, 2017; Nota et al., 2007;
Mumbardo-Adam et al., 2017);

- L’incompréhension de ses responsabilités dans I'atteinte de ses buts (Taylor-Ritzler et
al., 2010);

- Posséder un centre de contr6le externe (Gradoudas, 2014).

Les facteurs de risque environnementaux sont :

- Un milieu de vie communautaire (ex. : foyer de groupe) (Nota et al., 2007; Shogren et
Broussard, 2011);

- Un environnement offrant peu d’opportunités (Mumbardo-Adam et al., 2017);

- La surprotection (Caouette et al., 2018; Shogren et Broussard, 2011; Taylor-Ritzler et
al., 2010).
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Tableau Ill
Risque accru d’épuisement parental et du réseau de soutien

Risque accru d’épuisement parental et du réseau de soutien

Selon une tendance générale, la personne présentant une DI dispose d’un réseau social
restreint qui se limite surtout aux interactions avec des membres de la famille, des
intervenants du réseau de la santé et des services sociaux ou autres employés rémunérés
ainsi que d’autres personnes présentant une DI (Clement & al.et al., 2009).

Plusieurs études démontrent que les parents d’enfants présentant une DI sont plus a risque
d’avoir de plus hauts niveaux de stress parental que les parents d’enfants non handicapés
(Hassall et al., 2005).

L’épuisement et le stress vécus par les parents d’enfants présentant une DI sévére ou
profonde sont des éléments qu’il importe de considérer. Certaines études ont également
démontré que le stress parental serait directement lié au niveau de sévérité de la DI et que
le manque de soutien contribue a hausser le niveau de stress (Picard, 2012). Par ailleurs,
des études rapportent que certaines caractéristiques sont davantage corrélées avec le
stress parental, notamment, les habiletés communicationnelles de I'enfant et le niveau de
difficultés liées au comportement (Hassall et al., 2005).

En plus des facteurs énumérés précédemment, les parents d’un enfant ayant une DI sévére
ou profonde doivent apporter des modifications dans I'exercice de leurs roles parentaux.
Par exemple, les diverses situations de handicap de I'enfant augmentent considérablement
les soins prodigués par les parents. Ces derniers deviennent alors plus vulnérables au
stress, ce qui éventuellement peut mener a I'épuisement (Dionne et Rousseau, 2006). Par
ailleurs, la réalisation d’apprentissages par cette clientéle se fait de maniére micro graduée
et requiert de la part des proches, un investissement important de temps, d’énergie et de
répétitions ce qui contribue également a I'épuisement.

Etant donné que les adultes présentant une DI sévére ou profonde ne peuvent vivre de
facon autonome, ils demeurent souvent a la charge de leur famille et nécessitent une
démarche d’intervention globale qui prend également en considération les parents et le
réseau de soutien (Maes et al., 2007).
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Tableau IV
Transition de vie de 'usager nécessitant un soutien accru et soutenu

Transition de vie de 'usager nécessitant un soutien accru et soutenu

e Les difficultés associées au processus de transition sont des enjeux majeurs pour la
clientele présentant une DI sévére ou profonde. « Les expériences de transition, si elles ne
sont pas positives, risquent de provoquer des impacts négatifs sur le bien-étre
psychologique de la personne en la rendant plus susceptible de vivre des problemes
affectifs ou émotionnels (Hamilton, Sutherland et lacono, 2005; Hastings, Hatton, Taylor et
Maddison, 2004; Hulbert-Williams et Hastings, 2008; Owen et al., 2004) et des difficultés a
gérer ses transitions futures (Ruel, Moreau et Bourdeau, 2010). Les personnes présentant
une DI [...] peuvent se sentir dépassées, impuissantes et limitées dans leurs capacités a
s’adapter a de nouvelles expériences, ce qui peut générer chez elles de I'anxiété et
accentuer un sentiment de détresse (Fletcher, Loschen, Stravrakaki et First, 2007). Les
déménagements et les placements résidentiels peuvent a eux seuls provoquer ou
exacerber des situations d’inadaptation, des problemes de comportement et des problemes
de santé mentale ou physique (Fletcher et al., 2007) » (dans Longtin et al., 2017).

e La transition vers la vie adulte (post-scolarisation) est la plus critique. Elle nécessite une
continuité de 'accompagnement pour 'usager. En effet, de la maternelle jusqu’a I'dge de
21 ans, 'usager présentant une DI bénéficie de services octroyés au sein du milieu scolaire,
tel qu’exigé par la Loi sur l'instruction publique (chapitre 1-13.3). Toutefois, lorsque le jeune
atteint 'age de 21 ans, il doit quitter le milieu scolaire. Le passage de I'école a la vie adulte
est une source de stress, tant pour I'usager que son réseau de soutien. Différentes
préoccupations touchant I'avenir de 'usager peuvent aussi étre vécues notamment en ce
qui a trait les aspects résidentiels, sociaux ainsi que de la sécurité (Hamel & Dionne, 2007).
Selon le contexte, la disponibilité, la capacité et 'adéquation des ressources pour soutenir
l'usager et ses proches peuvent aussi constituer un enjeu et avoir de répercussions
multiples (ex. : disponibilité a 'emploi du proche, répit gardiennage limité).

e Lors d’'une transition administrative survenant a la méme période, soit a 21 ans (ou 18 ans,
selon certains établissements de santé€), le dossier de santé de I'usager présentant une DI
sévere ou profonde est transféré des services de santé et de réadaptation & vocation
pédiatrique vers les services de santé et de réadaptation pour clientéles adultes, lesquels
offrent, généralement, un suivi moins régulier et présentent une expertise en DI moins
développée (Gauthier-Boudreault, 2016).

e Latransition vers la vie adulte, par I'atteinte de 'dAge de la majorité, améne des changements
de statut au plan Iégal et, de ce fait, dans I'exercice des droits de I'usager. Ce changement
implique la cessation du statut des parents en tant que représentants légaux. Cette
transition s’accompagne donc d'un éventail et d'une complexité de démarches et de
formulaires d’ordre légal et administratif telles que la mise en place d’un régime de
protection, des demandes relatives a I'aide sociale et aux crédits d'imp6éts, I'ouverture de
comptes bancaires ainsi que la gestion financiére et du patrimoine de l'usager.

1.3. Clientele cible

Le présent programme s’adresse a une clientele &gée de 7 ans et plus présentant un diagnostic
ou un profil de fonctionnement de DI sévére ou profonde, c’est-a-dire présentant des limitations
séveres dans la réalisation de ses habitudes de vie, lesquelles entrainent des besoins de
soutien? importants tels que des besoins de réadaptation spécialisée et de soutien a I'intégration
sociale et a la participation sociale.

2. Selon I'American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD), les besoins de soutien « référent aux
types et a l'intensité du soutien nécessaire a une personne pour participer aux activités liées au fonctionnement humain
typique » (2014).
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1.3.1.

Profil de la personne présentant une DI sévere ou profonde

1311

Définition de la déficience intellectuelle

Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux — cinquiéme édition
(DSM-5) de I'American Psychiatric Association (APA) définit la déficience
intellectuelle comme un trouble se caractérisant par une atteinte du
fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif qui débute durant la
période développementale.

Le Tableau V présente les critéres diagnostiques de la DI du DSM-5.

Tableau V
Critéres diagnostiques de la DI

Criteres diagnostiques de la déficience intellectuelle (APA, 2015, p. 36)

Les trois critéres suivants doivent étre présents :

+ Déficit des fonctions intellectuelles comme le raisonnement, la
résolution de problemes la planification, I'abstraction, le jugement,
I'apprentissage scolaire et 'apprentissage par I'expérience, confirmée par
I’évaluation clinique et les tests d’intelligence standardisés.

+ Déficit des fonctions adaptatives qui se traduit par un échec dans
'accession aux normes habituelles de développement socioculturel
permettant 'autonomie et la responsabilité sociale. Sans assistance au
long cours, les déficits adaptatifs limitent le fonctionnement dans un ou
plusieurs champs d’activité de la vie quotidienne comme la
communication, la participation sociale, l'indépendance, dans des
environnements variés tels que la maison, I'école, le travail, la collectivité.

* Début du déficit intellectuel et adaptatif pendant la période du
développement.

1.3.1.2 Etiologie de la déficience intellectuelle

Les facteurs de risque de la DI peuvent étre d’ordre biomédical, social,
comportemental ou éducationnel et peuvent survenir a différents stades :

o Stade prénatal (anomalies génétiques, malformations du systéeme
nerveux central, problémes métaboliques, intoxications, infections);

. Stade périnatal (asphyxie, prématurité, complications néonatales);

. Stade postnatal (négligence et environnement psychosocial inadéquat,
infections, traumatismes, intoxications) (Jimenez-Gomez &

Standridge, 2014).

L’étiologie de la DI sévere peut étre établie dans 80 % des cas (American
Academy of Neurology cité dans Bélanger & Caron, 2018).
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1.3.1.3 Déficiences intellectuelles sévéres et profondes

évere

DI s

Il existe quatre niveaux de DI : léger, modéré, sévere, profond. Cette
classification référe aux degrés de gravité de la DI en fonction des aptitudes de
la personne. Les DI sévére et profonde constituent les degrés les plus graves.
Dans le cadre de services offerts en Montérégie, les usagers présentant une DI
séveére ou profonde sont intégrés au méme programme spécialisé. La littérature
rapporte toutefois des différences a considérer entre les deux conditions,
notamment, une plus grande passivit¢ et moins de comportements
perturbateurs chez les usagers présentant une DI profonde que chez ceux
présentant une DI sévere (Forster, 2011).

Le tableau VI présente les principales atteintes chez les sujets présentant une
DI sévere ou profonde. Celles-ci sont regroupées selon les trois principaux
domaines présentés dans le DSM-5 (APA, 2015) :

Tableau VI

Principaux profils d’aptitudes liés a la DI sévére et a la DI profonde

Domaine conceptuel

Acquisition limitée des
compétences
conceptuelles.

Peu de compréhension
du langage écrit et des
notions impliquant les
nombres, des quantités,
le temps et I'argent.
Aide substantielle
requise pour résoudre
les problémes tout au
long de la vie.

Domaine social

Langage parlé limité sur
le plan du vocabulaire et
de la grammaire.

Discours pouvant se
résumer a des mots ou
des phrases simples et
étre complété par des
moyens de suppléance.

Discours et
communication centrés
sur « I'ici et maintenant »
des événements
quotidiens.

Langage davantage
utilisé a des fins de
communication sociale
que d’explications.

Possibilité de langage
parlé sans
compréhension
découlant d’écholalie
immédiate ou différée ou
de phrases apprises,
mais non réellement
intégrées.

Domaine pratique

Aide requise pour toute
activité du quotidien
(repas, habillage, toilette,
élimination) et nécessité
d’une surveillance
constante.

Incapacité a prendre des
décisions responsables
concernant son bien-étre
et celui des autres.
Nécessité d’'un
enseignement prolongé
et d’une aide constante
pour I'acquisition de
compétences.
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Domaine conceptuel ‘

Domaine social

Domaine pratique

Acquisition de Possibilité de e Dépendance en ce qui a
compétences compréhension trait toute activité
conceptuelles centrées d’instructions et des touchant le quotidien, la
sur le monde physique et gestes simples. santé et la sécurité.
de quelques Expression des désirs et Possible capacité a
compétences des émotions participer & certaines de
visuospatiales (par principalement dans la ces activités.
exemp!e, assortir et trier communication non e Actions simples avec
des objets). verbale et non objets pouvant servir de
g Utilisation d’objets de symbolique. base a la participation de
c ié 4 ; A .
§ | imahotmr |- Competesones | epese
=} i limitée de la e Déficits sensorimoteurs
a personnels, travailler ou communication associés constituant de
5 se distraire. symbolique. fréquentes entraves a la
POSSIb!es déficits _|e Possibles déficits participation.
sensorimoteurs associes sensorimoteurs associés
pouvant parfois entraver pouvant empécher
I'utilisation d’'objets. certaines activités
sociales.
¢ Relations avec les
membres de la famille et
des proches sont source
de plaisir et d’aide.
Considérant la sévérité des atteintes touchant les fonctions intellectuelles,
adaptatives et, dans de nombreux cas, physiques, le pronostic de participation
sociale s’avére limité. La réadaptation vise alors davantage I'atténuation des
situations de handicap en axant [lintervention sur ['adaptation et la
compensation. Le processus de réadaptation se caractérise aussi par des
progrés qui s’observent peu a peu selon un horizon & plus long terme.
1.3.1.4 Retard global du développement

Un diagnostic neuropsychologique est rarement posé avant I'dge de 6 ou 7 ans,
et ce, méme pour des cas de DI sévére ou profonde. Ainsi, lorsque I'usager est
un enfant en bas age, le diagnostic de retard global de développement (RGD)
est souvent préconisé puisqu’il est recommandé de tenir compte du potentiel de
changement durant la période préscolaire avant de poser un diagnostic de DI
(FQCRDITED, 2015). Il est possible que les précisions diagnostiques ne
puissent étre établies méme au-dela de I'age de 6 ou 7 ans. Le RGD peut ainsi
demeurer le diagnostic pour un certain temps suivant ces ages. Ce diagnostic
est alors admissible au programme lorsque le profil de fonctionnement
s’apparente a une DI de niveau sévere ou profond.

Un usager de moins de 7 ans et présentant un profil de DI sévére ou profonde
dans un contexte de RGD est suivi au Programme spécialisé déficience
intellectuelle, trouble du spectre de l'autisme, déficience motrice et déficience
langagiére (DI-TSA-DM-DL) 0-6 ans. Dans ce cas, lorsque l'usager fait son
entrée ou fréquente une école spécialisée avant I'dge de transfert au
Programme spécialisé déficience intellectuelle sévere et profonde, les
intervenants ceuvrant au sein du présent programme peuvent étre sollicités,
pour travailler en mode de collaboration interprogramme lorsqu’une expertise
en matiére de DI sévére ou profonde est requise (voir section 5 — Mécanismes
de référence pour détails).
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1.3.1.5 Polyhandicap

En ce qui a trait la terminologie du polyhandicap, il n’y a pas de consensus dans
la littérature. Chard & Roulin (2015) rapportent que des chercheurs citent avoir
dénombré, au cours d’'un congrés scientifique, plus de onze termes utilisés pour
définir la population ciblée. En anglais, le terme de Profound Intellectual and
Multiple Disabilities (PIMD) semble correspondre au mieux a ce que les
francophones nomment Polyhandicap. Malgré l'importante hétérogénéité de
cette population, Nakken et Vlaskamp (2007) cités dans Chard & Roulin (2015,
p.30) jugent « qu’il est important de s’accorder sur un certain nombre de critéres
d’inclusion et de n’employer le terme de PIMD uniquement si la population de
référence se caractérise par une déficience intellectuelle profonde associée a
des dysfonctionnements neuromoteurs séveres, avec ou non un trouble/une
déficience sensorielle ».

Corbeil (2016) décrit la personne polyhandicapée comme cumulant plusieurs
handicaps, notamment une déficience intellectuelle profonde et des restrictions
physiques majeures.

Les termes polyhandicap, multihandicap ou DI sévére ou profonde avec
déficiences multiples sont ainsi utilisés pour définir une population présentant
une déficience intellectuelle sévére ou profonde associée a des
dysfonctionnements neuromoteurs séveres, avec ou sans trouble sensoriel
(adapté de Nakken et Vlaskamp, 2007, cités dans Chard et Roulin 2015). Ce
diagnostic est admissible au programme en raison du profil de déficience
intellectuelle.

L’étiologie du polyhandicap, tout comme celle de la DI, demeure variée. Elle
demeure toutefois souvent associée a des causes prénatales (dans 50% des
cas) ou a des pathologies de I'accouchement (20 a 30 %). Dans tous les cas,
les causes portent atteinte au systéme nerveux central et affectent de maniére
durable le développement cognitif, moteur et sensoriel (Chard et Roulin, 2015).

Devant la complexité et la multiplicité des handicaps, les besoins de cette
clientéle peuvent ainsi s’avérer trés grands.

1.3.1.6 Troubles associés, comportements défis et problemes de santé

Des troubles neurodéveloppementaux, physiques et mentaux sont
fréquemment associés a la DI. Les personnes présentant une DI sévére ou
profonde peuvent étre affectés par un ou plusieurs troubles associés. Ces
troubles sont présentés au tableau VII.

Tableau VI
Troubles fréquemment associés a la DI

Troubles associés Proportion

Epilepsie e Proportion d’environ 20 % (en comparaison a
environ 0,5 % dans la population générale) (Munir
et al., 2008).

Paralysie cérébrale |e Environ 20 % des personnes ayant une DI ont une
paralysie cérébrale (Munir et al., 2008). Cette
proportion varie de 7 % a 30 % selon le niveau de
séverité (Maulik & Harbour, 2012).
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Troubles associés Proportion

Problémes de e Jusqu'a 40 % des individus ayant une DI
comportement présentent également des probléemes de
comportement (Munir et al., 2008).

Trouble du spectre |e Incidence élevée de TSA chez les enfants ayant
de l'autisme (TSA) une DI avec un taux d’environ 25 % (Maulik &
Harbour, 2012; Munir et al., 2008).

Troubles de santé |e Les personnes présentant une DI auraient cing fois
mentale plus de risque de développer des troubles de santé
mentale (Schuengel et Janssen, 2006 cités dans
Morin, 2012).

— Dépression

— ldées suicidaires

— Schizophrénie

— Trouble bipolaire

— Trouble de personnalité limite

e Les conditions de vie ayant prévalu en bas age
pour un usager présentant une DI constituent un
facteur de risque a considérer en matiére de
trouble de I'attachement.

Les personnes ayant une DI peuvent présenter certaines formes de troubles du
comportement se manifestant par des stéréotypies, un comportement difficile
ou perturbateur, des comportements agressifs envers d'autres personnes, des
comportements qui entrainent a se blesser ou a blesser les autres et a détruire
des biens (Lowe et al., 2007; Smith et Matson, 2010a cités dans Kerr et al.,
2013; APA, 2015).

Les personnes présentant une DI peuvent aussi connaitre des difficultés en lien
avec I'expression de leur sexualité. Un des problémes est notamment leur
manque de connaissances concernant les comportements acceptables. Plus
précisément, elles peuvent avoir des connaissances sexuelles limitées dans les
domaines du consentement et de ce qui constitue un contact sexuel approprié
(Galea, Butler et lacono, 2004; Gust et al., 2003 cités dans Dusome et Melrose,
2015). Il y a aussi le risque de blessures associé a la pratique d’actes sexuels
de maniére inadéquate ou inadaptée a leurs aptitudes.

En effet, les personnes présentant une DI peuvent avoir des difficultés a
comprendre les limites attendues dans les relations sociales conventionnelles.
De méme, les personnes présentant une déficience intellectuelle peuvent avoir
des comportements sexuels inappropriés en public. D’ailleurs, historiquement,
des personnes présentant une déficience intellectuelle étaient considérées
comme incapables d'explorer leur sexualité de maniére saine (Kelly et al., 2009
cité dans Deffew et al., 2021). La clientéle présentant une DI vit souvent dans
des milieux plus restrictifs ou empreints de surprotection. Les interdits liés a la
sexualité peuvent mener a un refoulement des pulsions et & un accroissement
des risques d’apparition de comportements inappropriés ou problématiques
(CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021b). Deffew et al. (2021) indiquent que des
études récentes notent que les prestataires de services, leur personnel ainsi
que le grand public sont devenus plus progressistes a I'égard de l'identité
sexuelle des personnes présentant une DI (Cuskelly et Bryde, 2004; Healy et
al., 2009 cités dans Deffew et al. 2021), mais cet aspect de l'identité est encore
restreint (Brown et McCann, 2018 cités dans Deffew et al. 2021). Ces auteurs
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attribuent cela au fait que ces personnes adoptent une « position protectrice »
a I'égard de la sexualité des personnes présentant une DI (Rushbrooke et al.,
2014 cités dans Deffew et al. 2021). De plus, comme de nombreuses personnes
présentant une DI dépendent du soutien d’un aidant pour de nombreux aspects
de leur vie, les valeurs et les croyances de l'aidant peuvent grandement
influencer la vie quotidienne d'une personne présentant une DI (Meaney-
Tavares et Gavidia-Payne, 2012 cités dans Deffew et al. 2021). Vehmas (2019)
indique que la sexualité devrait étre incluse comme une préoccupation dans les
soins aux personnes présentant une DI profonde ou avec un polyhandicap, et
ce, de maniére aussi valable que toute autre question habituellement
considérée comme importante pour le bien-étre.

Les personnes présentant une DI auraient, de maniére disproportionnée, plus
de problémes de santé que la population générale. De surcroit, ces personnes
souffrant de handicaps plus sévéres sont souvent dans I'incapacité de verbaliser
leurs maux faisant qu’ils ne sont ni diagnostiqués ni traités. Il est plausible que
ces conditions puissent contribuer au maintien de comportements
problématiques (May et Kennedy, 2010). Les problématiques de santé physique
peuvent ainsi exacerber les troubles de comportements et leurrer les proches
ainsi que les intervenants dans les mesures mises en place pour les atténuer
alors que la source réelle du probléme est de nature de la santé physique.

Dans leur recension de la littérature, May et Kennedy (2010) identifient les
problémes de santé les plus communs chez la population présentant une DI
soient les déficits moteurs, I'épilepsie, les allergies, I'otite moyenne, les crises
convulsives, le reflux gastro-cesophagien (RGO), la dysménorrhée, les troubles
du sommeil, les maladies mentales, les déficiences visuelles et auditives, les
problémes de santé bucco-dentaire et la constipation. Les problemes de santé
non diagnostiqués et non traités peuvent réduire I'espérance de vie et contribuer
au développement de complications de santé secondaires.

La présence de troubles associés augmente avec la sévérité de la DI et
s’explique en partie par le fait que la DI présente une étiologie commune avec
certains troubles comme le TSA (Dumas, 2013). La pose des diagnostics des
troubles associés peut s’avérer difficile en raison des limitations cognitives et
langagieres inhérentes a la DI; les méthodes d’évaluation peuvent donc
nécessiter des aménagements (Dumas, 2013).

De surcroit, étant donné la sévérité des atteintes de ces usagers, départager ce
qui est une conséquence de la DI de ce qui releve d’un trouble associé peut
constituer un défi. Ainsi, la prudence est de mise dans la pose des diagnostics.

Famille, proche ou représentant de l'usager

La famille et les proches jouent un réle central auprés de l'usager présentant une DI
sévére ou profonde, notamment en raison de sa grande dépendance et de son faible
niveau d’autonomie. L’implication du milieu de vie immédiat est nécessaire afin de
favoriser le développement des aptitudes de I'usager, au-dela des interventions ciblées
(Hostyn et Maes, 2009). De plus, lorsqu’'un usager est encadré par des mesures de
protection juridiques (mandat d’inaptitude, tutelle, curatelle) ou en cas d’inaptitude a
consentir, le consentement du représentant est requis. Bien que les services spécialisés
du programme soient principalement dédiés aux personnes présentant la DI, les besoins
de la famille et des proches sont également considérés. Ces personnes comptent parmi
lesquelles se destinent les interventions alors qu’elles jouent un réle important dans la
poursuite d’'un épisode de service spécialisé. Par ailleurs, les approches préconisées
dans le cadre du Processus clinique des services spécialisés de la Direction des
programmes Déficiences (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a) sont I'approche usager
partenaire (partenariat) et 'approche positive.
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L’approche de partenariat avec 'usager et ses proches est fondée sur la complémentarité
et le partage des savoirs respectifs des intervenants de I'équipe interdisciplinaire, ainsi
que le savoir expérientiel de l'usager et de ses proches (MSSS, 2018). Par cette
approche, 'usager est au centre des décisions qui le concernent et vise a augmenter son
pouvoir d’agir. Dans la méme foulée, 'approche positive met 'accent sur I'acceptation et
le respect de l'usager et ses proches, tels qu'ils sont. La croyance que la personne peut
se développer tout au long de sa vie, la considération de leur point de vue et la
reconnaissance de la personne a part entiére sont préconisée (Fraser et Labbé, 1993).
Ainsi, la participation de 'usager et la mise de I'avant de ses choix malgré les possibles
difficultés a les formuler demeurent fondamentales.

2. Objectifs

2.1. Objectif général

En réponse aux impacts significatifs et persistants sur les habitudes de vie des situations de
handicap vécues par I'usager, les interventions spécialisées au cours de I'épisode de services
visent a :

e Optimiser la participation sociale, le potentiel et la qualité de vie de l'usager dans
'ensemble des sphéres de sa vie et plus particulierement dans les domaines
suivants :

—  Son état de santé;

—  Ses aptitudes;

—  Son autodétermination;

—  Son autonomie fonctionnelle;

—  Sa communication;

—  Son intégration sociale;

— Son réseau social et ses ressources.

2.2. Obijectifs spécifiques

o Favoriser le bien-étre physique et émotionnel de I'usager, notamment sur les plans
de:

—  L’état nutritionnel;
—  Le positionnement et I'intégrité de la peau;
—  Les aptitudes physiques/motrices (développement ou maintien);
—  Les aptitudes cognitives (développement ou maintien);
— L'intégrité physique et psychologique.
e  Accroitre les comportements autodéterminés de l'usager;

e  Optimiser 'autonomie fonctionnelle de I'usager dans la réalisation de ses activités
courantes : activités de la vie quotidienne (AVQ) et activités de la vie domestique

(AVD);
e  Développer la communication de l'usager;
. Favoriser la socialisation et [lintégration scolaire, parascolaire ou

sociocommunautaire de l'usager;

e  OQuitiller la famille et les proches dans le développement et la reprise des habitudes
de vie (processus d’adaptation/réadaptation) de I'usager.
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3. Théorie

Les concepts théoriques et les modeles conceptuels propres au programme s’inscrivent en cohérence avec
les éléments énoncés dans le Cadre de référence pour I'organisation des services en déficience physique,
déficience intellectuelle et trouble du spectre de l'autisme (MSSS, 2017). Ainsi, les services offerts aux
programmes sont basés sur les mémes philosophies, modéles et approches d’intervention décrits dans le
guide Processus clinique des services spécialisés de la Direction des programmes Déficiences (CISSS de
la Montérégie-Ouest, 2021a).

La théorie présentée dans cette section tient compte des données probantes liées aux besoins de la
clientéle et sert d’assise pour définir les besoins, les objectifs et les stratégies d’intervention & mettre en
ceuvre aupres de l'usager et de ses proches.

3.1. Modeles et approches théoriques

3.1.1. Analyse appliquée du comportement

L’analyse appliquée du comportement (AAC), aussi nommée analyse
comportementale appliquée (ACA) pour Applied Behavior Analysis (ABA) compte parmi
les techniques éducatives d’intervention. Il s’agit d’'une approche structurée basée sur la
théorie du béhaviorisme et qui utilise des méthodes spécifiques pour enseigner un
comportement socialement approprié (INESSS, 2019).

L’AAC vise deux objectifs principaux (INESSS, 2019) :

o Développer et augmenter les compétences et les comportements socialement
adaptés;

o Diminuer les comportements socialement inadaptés.

En:

e Analysant et découpant des taches complexes en étapes plus simples.

o Identifiant des gratifications individualisées et adaptées pour créer un environnement
d’apprentissage agréable et motiver la personne a travailler.

e Apportant l'aide nécessaire telle que la guidance ou lincitation nécessaire pour
réussir une tache difficile sans étre en échec.

e Sollicitant 'engagement des proches et des personnes significatives de 'usager pour
généraliser les compétences hors de I'environnement d’apprentissage intensif et
gu’elles aient un impact bénéfique sur la qualité de vie de l'usager.

Quelques définitions des principes et techniques mis de l’avant par I’AAC
(Riviére, 2006)

La guidance est stimulus supplémentaire (incitation) qui augmente la probabilité d’'une
réponse correcte faisant partie des techniques éducatives visant a développer un
comportement.

Il existe plusieurs sortes de guidances (Riviére, 2006) :

e Verbales;

e  Gestuelles (ex. : pointer, faire un signe);
e  Physiques;

e  Environnementales;

e  Par modelage (imitation).
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Par exemple, une guidance environnementale peut étre un aménagement de
'environnement physique pour faciliter 'apprentissage et ainsi induire le comportement
désiré (Riviere, 2006). La guidance par modelage consiste a fournir un comportement a
imiter (Riviére, 2006).

De maniéere plus précise, la guidance physique peut étre partielle ou compléte (ex. :
« main sur main »); une guidance visuelle peut étre par une image, un texte et par
positionnement. D’autres guidances peuvent étre dites ancrées dans le stimulus.

La généralisation réfere au fait que les effets de I'apprentissage discriminatif sont
reproduits dans d’autres situations. Elle est une augmentation de la probabilité
d’apparition d’une réponse apres renforcement de réponses similaires (Riviere, 2006),
aussi appelé fagconnement.

Intervention en environnement multisensoriel

Les environnements multisensoriels (EMS) se veulent des espaces sécuritaires,
confortables et apaisants. lls sont des lieux sans exigence et permettant une interaction
entre 'usager, la personne qui 'accompagne et I'environnement. Les interventions en
EMS se font au moyen d’'aménagements physiques (pouvant prendre la forme de salles
ou de parcours).

Ces interventions réunissent un ensemble de stimulations sensorielles :

e Visuelle : miroirs et boules, appareils de projection, etc.;

e Olfactive : boites a odeurs, diffuseurs de parfums, etc.;

e Tactile : différents matériaux, tissus, balles, objets vibrants, etc.;
e Sonore : musique, panneaux sonores, etc.;

e Vestibulaires : balancement, suspension, etc.;

e Proprioceptives : pressions profondes, mises en charge par des parties du corps,
objets lestés.

L’intervention en EMS peut constituer un moyen pour entrer en relation avec une clientéle
plus limitée sur plan de la communication (Centre jeunesse de Québec, 2010). Les EMS
visent a favoriser la relaxation et ainsi diminuer certains troubles cognitifs, affectifs,
comportementaux ou sensoriels (Centre jeunesse de Québec, 2010). Breslin, Guerra,
Ganz et Ervin (2020) avancent que le recours aux EMS en contexte clinique tend a réduire
l'anxiété et les comportements difficles chez la clientéle présentant une déficience
intellectuelle. Lotan et Gold, 2009 font mention d’'une diminution de I'occurrence des
comportements inadaptés et augmentation de l'occurrence de comportements plus
adaptés ainsi que la généralisation des acquis a la vie quotidienne. Le niveau de preuve
de l'intervention en EMS demeure faible notamment en raison des données qui sont peu
nombreuses et des études étant davantage exploratoire et/ou ciblant de petites
populations. La littérature actuelle stipule d’ailleurs un besoin pour davantage d’études
sur 'efficacité de ce type d’intervention.

Les salles multisensorielles sont des aménagements suggérés par cette approche. Elles
regroupent :

e Salle blanche;

e  Salle interactive;

e  Salle de motricité.

La salle blanche invite a la relaxation en favorisant le confort et une ambiance apaisante.
La stimulation sensorielle y est constante pour y créer une atmosphere de confiance
(Eijgendaal et al., 2010).
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La salle interactive comprend des objets mis a la disposition de I'usager a des fins de
manipulation ou de réaction (cause a effet d’'une action) (Blondel, 2003 dans Centre
jeunesse du Québec, 2010).

La salle de motricité propose des modules de jeux qui encouragent le mouvement et
I'exploration (ex. des tunnels de coussins vibratoires ou des balancoires intérieures)
(Blondel, 2003 dans Centre jeunesse du Québec, 2010).

Les parcours multisensoriels comptent aussi parmi les interventions en EMS. Ces
parcours comportent plusieurs stations de stimulation sensorielle lors d’un trajet emprunté
par 'usager. Les parcours sont des installations temporaires pouvant étre congues selon
les besoins et les préférences de I'usager (Centre jeunesse de Québec, 2010).

Considérant que les informations sensorielles peuvent étre interprétées différemment
selon les personnes (ex.: hyporéactivité, hyperréactivité, recherche sensorielle), une
attention particuliére doit étre portée a I'environnement et aux activités qui devront, tous
deux, étre modulés en fonction du profil et de la réponse de la clientéle.

Moyens projetés pour atteindre les objectifs

Moyen 1 : L’intervention par une équipe interdisciplinaire

Les usagers suivis au programme présentent souvent des problématiques complexes liées a la
santé, a la communication, aux troubles mentaux en plus de présenter un grand niveau de
dépendance a I'égard de leurs proches.

De ce fait, ils peuvent nécessiter la combinaison d'un large éventail de soins et services.
L’interdisciplinarité est une avenue de choix dans le contexte de variété et de complexité des
besoins des usagers du programme (MSSS, 2017; CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a;
INESSS, 2020).

Moyen 2 : L’expertise clinique de I’équipe interdisciplinaire spécifique a la clientéle

Lehoux (2017) indique que la relation entre I'intervenant et la personne présentant un polyhandicap
est d’une importance cruciale. A cet égard, les valeurs fondamentales de I'approche positive, mise
de l'avant au programme, soit la croyance, la considération et la reconnaissance revétent une
grande pertinence.

De surcroit, la littérature fait état de 'importance des compétences et des aptitudes des individus
soutenant les personnes polyhandicapees. Ainsi, la formation des intervenants constitue un moyen
a privilégier afin d’encourager le potentiel des usagers. A ce chapitre, la recommandation est d’offrir
de la formation aux intervenants sous forme d’approche réflexive, de modelage ou selon une
approche de type stage (formation continue) portant sur (Lehoux, 2017, p.33) :

e La création d’'occasions de communication et d’apprentissage;

e L'utilisation d’objets de références;

e Larépartition des interactions avec I'ensemble des usagers;

e L’importance d’établir un contact visuel [ou autre position de réciprocité selon le profil], d’offrir
une variété de commentaires positifs, d’augmenter du nombre d’interactions avec les usagers
et la réponse a leurs tentatives de communication;

. La présentation d’occasions de choix;
e Lacréation et le maintien d’'un environnement social positif.
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Moyen 3 : Des interventions adaptées aux préférences, aux intéréts et aux aptitudes de

l'usager et de ses proches

Les interventions doivent étre personnalisées et définies en fonction des préférences et des intéréts
de l'usager et de ses proches. Elles sont aussi élaborées en fonction des aptitudes de l'usager
lesquelles ont été statuées par le processus d’évaluation des intervenants. De telles interventions
visent a favoriser I'autodétermination de l'usager. En effet, Laperriére et al. (2013) cité dans Lehoux
(2017) indiquent que pour favoriser le développement de l'autodétermination chez la clientéle
polyhandicapée, il importe d’offrir un environnement inclusif respectant les préférences de 'usager
et offrant des occasions quotidiennes de faire des choix. L’expression des choix et des préférences
par 'usager se fait en fonction de son mode de les communiquer lequel peut prendre diverses
formes et peut nécessiter, chez l'interlocuteur, de 'adaptation et de I'interprétation.

Moyen 4 : Des interventions en milieu réel et pour des situations de vie courante

Cette forme d’intervention regroupe les enseignements effectués en contexte réel, autrement dit,
qui n’est pas reconstitué. Les interventions consistent a réaliser 'enseignement d’'un comportement
visé (en partie ou en totalité) dans le milieu réel et pour des situations les plus authentiques
possibles (viser le minimum de contréle) (INESSS, 2019). Le milieu de vie et les endroits que
fréquente 'usager comptent parmi ces milieux.

Moyen 5: Des interventions axées sur I'optimisation de I'autonomie fonctionnelle de

'usager dans la réalisation de ses habitudes de vie ainsi que dans ses activités d’intégration
sociale et de participation sociale

Ce moyen vise a mener a l'optimisation de I'autonomie fonctionnelle de l'usager par le biais
d’interventions sur sa personne, ses activités et ses occupations ainsi que sur son environnement.
Il importe d’assurer la participation de I'usager et de lui permettre de s’engager dans des activités
qui lui sont signifiantes et qui favorisent, chez lui, un plus grand degré d’insertion dans son milieu
social. En ce sens, les interventions visent également la minimisation des facteurs pouvant entraver
cet engagement.

Moyen 6 : L’adaptation et ’aménagement de I’environnement physique

Les adaptations dans I'environnement et 'aménagement de celui-ci peuvent favoriser la poursuite
des objectifs et des activités réalisées par l'usager. Les adaptations et les aménagements sont
nombreux parmi lesquels comptent des repéres visuels dans le milieu ou des espaces de travail
déterminés. Ces modifications de I'environnement sont a employer en combinaison avec d’autres
moyens et techniques d’enseignement en contexte réel. L’adaptation et 'aménagement de
I'environnement peuvent aussi avoir pour visée d’accroitre la sécurité des usagers présentant des
vulnérabilités ou des comportements posant des risques.

Moyen 7 : L’utilisation, au besoin, d’aides techniques, technologiques et autres systemes

visant la compensation

En fonction des aptitudes et des situations complexes mis en lumiére par I'évaluation de
l'intervenant, le recours a des aides techniques, technologiques ou autre systéme peut étre proposé
comme moyen de compensation a une situation de handicap vécue par l'usager et ses proches.
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Moyen 8 : L’accés et/ou référence vers des ressources de soins de santé

La surveillance de I'état de santé, notamment les éléments de santé physique, est considérée par
les intervenants et gestionnaires du programme comme un besoin prioritaire de I'usager. De plus,
il est a noter que pour la durée de I'épisode de service, I'intervenant tient compte de I'état de santé
de l'usager en déterminant les zones de vigilance. Ceci a pour but que l'usager présente les
dispositions optimales pour réaliser des apprentissages et réduire des comportements
problématiques. L'usager est ainsi référé vers divers services du réseau de la santé (de proximité
ou spécialisé) ou un travail en collaboration interdisciplinaire est favorisé pour son bien-étre. De
surcroit, pour la clientéle hébergée, des modalités d'accés a des professionnels de la santé
constituant I'équipe interdisciplinaire du programme (réf section 4.1) sont mises en place ainsi que
des modalités interprogrammes pour l'accés a des soins infirmiers.

Moyen 9 : Des outils pour favoriser les suivis, les transitions de services et la coordination

avec les partenaires et le réseau de soutien

Compte tenu des besoins importants et des situations de handicap complexes que présente la
clientéle admise au programme, il y a souvent une multiplicité de suivis auprés de divers acteurs
dispensateurs de soins et de services (ex. suivis médicaux, réadaptation, écoles spécialisées,
centre d’activités de jour, organismes ou associations, etc.). Le recours au plan de services
individualisé (PSI) dont la démarche réunit ces principaux acteurs est tout indiqué afin de
déterminer la poursuite de buts communs et d’assurer une coordination optimale des mandats de
chacun. Dans un méme ordre d’idée, la démarche Transition de I'école vers la vie active (TEVA),
inititée et coordonnée par I'école fréquentée par l'usager, compte parmi les outils visant a
accompagner celui-ci et ses proches dans I'élaboration, la réalisation et la réussite d’'un « projet de
vie » au moment de son passage de I'école vers la vie adulte (MEES, 2018). La participation & la
TEVA des intervenants du Programme spécialisé déficience intellectuelle sévere et profonde est
donc importante lorsque des besoins en matiére d’interventions spécialisées sont présents.

A cette multiplicité de services qui caractérise la clientéle s’ajoute également la durée des services
qui peut s’échelonner sur de longues périodes. Cela commande a l'usager et ses proches de devoir
reprendre fréquemment de nombreuses informations tels I'historique médical, les diagnostics ou
alors les suivis actuels et antérieurs. Des outils permettant le transfert et la diffusion de I'information
sont employés. A ce chapitre, la transition des services a vocation pédiatrique (et scolaire) vers les
services destinés a la clientéle adulte représente une période de vulnérabilité pour 'usager et ses
proches d’autant plus que I'offre et 'organisation des services différent pour chacun de ces groupes
d’age. A ce chapitre, les périodes de transition dans le parcours de soins et de services d’une
personne demandent une attention particuliére, car il s’agit d’'une période charniére qui peut se
caractériser par certaines ruptures de services ; les personnes ayant une déficience ou un TSA
sont souvent plus susceptibles de bris dans leur équilibre et leur fonctionnement (Gouvernement
du Québec, 2021). Ainsi, la transmission de l'information pertinente facilite I'identification des
besoins a répondre et la poursuite des services requis.

Programme spécialisé — Déficience intellectuelle sévere et profonde
Page 28 sur 66

Centre intégré de santé et de services sociaux de la Montérégie-Ouest



4. Ressources

4.1.

Ressources humaines : rbles et responsabilités

Pour répondre aux besoins de la clientéle, 'équipe tend a étre composée d’intervenants issus de
différentes disciplines comprenant :

e  Educateur;

e  Ergothérapeute;

e Nutritionniste;

e  Orthophoniste;

e  Physiothérapeute;

e  Psychoéducateur;

e  Technologue en physiothérapie;
e  Travailleur social®.

A cette équipe s’ajoute, pour la clientéle hébergée, la consultation auprés d’un infirmier en services
spécialisés selon une modalité d’acces prévue au programme. Il est a noter que pour les usagers
vivant en famille naturelle, le réseau local de service assure la dispensation des services requis en
la matiere.

Aussi, les intervenants peuvent recevoir du soutien de la part du personnel administratif composé
d’agents administratifs et de préposés.

Les intervenants travaillent en conformité avec leurs champs d’exercice dans le cadre de leur
prestation de services a l'usager et ses proches. Les champs d’exercice des intervenants ceuvrant
au sein du programme sont définis a '’Annexe A. Le profil de la clientéle étant souvent complexe,
il importe, lorsque la situation de handicap de l'usager le requiert, que les intervenants travaillent
en interdisciplinarité (se référer a la section 2.1.1 du présent document).

De surcroit, en lien avec le cadre légal de la pratique professionnelle dicté par le Code des
professions (chapitre C-26) et ses modifications (Loi modifiant le Code des professions et d’autres
dispositions législatives dans le domaine de la santé (2002, chapitre 33) ; Loi modifiant le Code des
professions et d’autres dispositions Iégislatives dans le domaine de la santé mentale et des
relations humaines (2009, chapitre 28)) de méme que I'ensemble des autres lois et réglements
traitant du systéme professionnel québécois, les activités dites réservées doivent étre réalisées
exclusivement par les professionnels habilités a le faire, et ce, dans leurs champs d’exercice
respectifs. Ceci s’inscrit également en cohérence avec le guide Processus clinique des services
spécialisés de la Direction des programmes Déficiences (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a).

4.1.1. Intervenant pivot

Conformément au guide Processus clinique des services spécialisés de la Direction des
programmes Déficiences (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a) et au Cadre de
référence ministériel pour I'organisation des services en déficience physique, déficience
intellectuelle et en trouble du spectre de l'autisme (MSSS, 2017), l'intervenant pivot de
l'usager est « l'intervenant responsable d’assurer la planification, la coordination, la
continuité et l'intégration des soins et des services » (MSSS, 2017, p.24).

3. Cette ressource est disponible pour la clientéle hébergée. Les services d’un travailleur social pourront étre sollicités via le
réseau local de services pour les autres usagers du programme.

PRG-10260
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4.1.2.

4.1.3.

4.1.4.

La fonction de l'intervenant-pivot est occupée par l'intervenant le mieux placé pour le faire
en regard a la situation de I'usager, peu importe son champ d’exercice. Son role consiste
a assurer un parcours de service fluide, favorisant I'adaptation et la réadaptation de
l'usager. L’intervenant-pivot participe a chaque étape du processus clinique décrit au
Tableau X de la section 6.3 Description du processus clinique de ce document. I
maintient aussi le contact avec tous les intervenants assurant un suivi et constitue la
principale personne-ressource de l'usager et de son réseau social (MSSS, 2017).

Personne responsable du soutien clinique

Les actions de la personne responsable du soutien clinique (PRSC), aussi connue sous
la dénomination de soutien clinique au gestionnaire (SCG) ou coordonnateur clinique
(CC), visent a guider, a accompagner ou a supporter une équipe de réadaptation dans
'application du processus clinique auprés des usagers. Ses actions visent a promouvoir
la sécurité et la qualité des services offerts aux usagers. La PRSC est responsable de la
gestion des listes d’attente disciplinaires. Elle s’assure que les demandes sont orientées
dans le respect de I'offre de services du programme, selon les besoins des usagers et en
cohérence avec les champs d’exercice des professionnels ainsi qu’en conformité avec
les activités réservées du Code des professions. La PRSC est également responsable
de I'accueil et de 'analyse des besoins des nouveaux usagers orientés vers son équipe
de réadaptation.

Gestionnaire

Les gestionnaires, soit les chefs de programme et le coordonnateur, exercent des
fonctions de gestion des ressources et des activités nécessaires a I'actualisation du
processus clinique et du programme.

Description des lieux physiques de l'intervention

En cohérence avec les facteurs environnementaux décrits dans le Modeéle de
développement humain — Processus de production du handicap (MDH-PPH) et le modéle
écosystémique, les services sont offerts dans les différents milieux que fréquente
l'usager. Afin de permettre une généralisation des acquis, les lieux physiques de
l'intervention peuvent étre divers et seront déterminés par les besoins de 'usager et de
ses proches.

Ainsi, selon les besoins, l'intervention peut se dérouler de fagon non exclusive dans un
ou plusieurs environnements tels que :

e Le milieu de vie de 'usager (domicile ou milieu d’hébergement);

e Le milieu scolaire;

e Le milieu de réadaptation (centre d’activités, centre de réadaptation, plateaux
techniques de réadaptation et rééducation, etc.);

e Le milieu communautaire (camp de jour, milieu de répit, activités de jour, etc.).
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4.2. Compétences attendues
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Les profils de compétences précisent les connaissances et les compétences attendues pour
'ensemble des intervenants dans I'exercice de leurs fonctions. Les profils de compétences
comprennent les compétences de fonction liées au titre d’emploi ainsi que des compétences
générales et spécifiques liées au programme. Se référer au Cadre de référence sur les profils de
compétences - Employés de la catégorie 4 (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021c).

Pour ce qui est des compétences générales attendues pour 'ensemble des intervenants ceuvrant
au sein de la DPD, se référer au guide Processus clinique des services spécialisés de la Direction
des programmes Déficiences (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a). A cet égard, ce processus
met de l'avant des concepts théoriques, des modeles et des approches qui encouragent des
interventions orientées vers les besoins individualisés de I'usager et de ses proches ainsi que le
développement d’interactions positives. lls sont : 'autodétermination, 'interdisciplinarité, le modele
écosystémique. Le MDH-PPH, l'approche usager partenaire et I'approche positive comptent
également parmi ceux-ci.

Pour ce qui est des compétences spécifiques attendues liées au programme, celles-ci
s’adressent a tous les intervenants du programme afin de favoriser son application. Ces
compétences ont été regroupées selon deux thématiques présentées au tableau suivant ;

Tableau VIII
Compétences spécifiques attendues liées au programme

1. Connaissance

e Connaitre le contenu du présent programme ainsi que outils cliniques associés.

e Connaitre les caractéristiques de la clientéle desservie par le programme (par exemple : les
conditions fréquemment associées a la DI sévere ou la DI profonde telle que I'épilepsie ou
certains syndromes).

e Connaitre les responsabilités Iégales entourant les interventions aupres de cette clientele (par
exemple, les régimes de protection, I'obligation du consentement et ses diverses formes).

2. Savoir-faire et savoir-étre

e Travailler en interdisciplinarité, en respectant les champs d’exercice ainsi que les activités
réservées de chacun des professionnels de I'équipe.

o Effectuer une analyse multidimensionnelle des besoins de 'usager en mettant en lumiére les
situations de handicap et en s’arrimant avec les assises théoriques sur lesquelles est batie la
présente programmation.

o Ultiliser les outils pertinents a I'évaluation des besoins de la clientéle en cohérence avec le
processus d’intervention clinique.

e Appliquer des stratégies d’interventions comportementales, notamment des interventions
préventives et sécuritaires en contexte de conduite agressive.

e Déterminer et appliquer des moyens de communication.
e Assurer le déplacement des usagers de fagon sécuritaire pour lui-méme et pour I'aidant.

e Appliquer des stratégies d’adaptation favorisant I'autonomie fonctionnelle et la participation
sociale de la clientele.

Des activités de développement des compétences pourront étre déployées en lien avec les
compétences spécifiques attendues liées au programme, ce qui inclut les compétences
attendues dans le cadre du processus clinique

Ces activités sont échelonnées dans le temps et selon les priorités et les besoins du programme.
Les contenus de ces activités seront également adaptés aux intervenants selon leurs réles, leurs
besoins et la disponibilité des ressources humaines et financiéres de I'établissement.
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Les activités de développement des compétences pourront étre présentées en utilisant différentes
modalités (capsules cliniques, activité d'appropriation, codéveloppement, transfert de connaissance,
formation, etc.).

Les activités de développement des compétences propre au champ d’exercice des intervenants et
pertinentes en ce qui a trait la réadaptation de la clientéle du programme sont aussi a considérer.

5. Mécanisme de référence

Les demandes de service doivent étre acheminées au guichet d’accés unique DI-TSA-DP de 'Acces, analyse
et orientation (AAO). L’admissibilité de la demande sera étudiée puis orientée, dans [laffirmative, au
programme approprié. Le tableau IX résume les critéres d’acces au programme et de fin d’épisode de service.

Tableau IX
Demandes de service soumises au guichet d’accés unique DI-TSA-DP

Critéres d’acceés

L’usager :

e Agé de 7 ans ou plus;

e Présente un diagnostic ou un profil de fonctionnement de DI sévere ou profonde et des limitations
séveres dans la réalisation de ses habitudes de vie lesquelles entrainent des besoins de soutien
importants, tels que des besoins de réadaptation spécialisée ou de soutien a l'intégration sociale et a
la participation sociale.

Si 'usager est suivi dans un programme spécialisé de la DPD

e La demande est transmise au Programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde en
considérant les modalités de collaboration interprogramme. Se référer au document Principes de la
collaboration interprogramme - Direction des programmes Déficiences (CISSS de la Montérégie-
Ouest, 2019c) pour les détails relatifs au processus de demande de collaboration interprogramme. Le
document est disponible sur 'intranet de I'établissement.

e Inversement, un usager présentant un profil de DI sévere ou profonde peut également avoir recours
a des services offerts par d’autres programmes spécialisés tels que le Programme spécialisé troubles
du spectre de l'autisme (TSA) 7 ans et plus et le Programme spécialisé pour une clientele présentant
un épisode de trouble du comportement ou de trouble grave du comportement (TC-TGC). Chaque
programme et services se doivent d'étre contributifs selon I'expertise et leur offre de services et ce,
par les modalités interprogrammes, soit en consultation, en continuité ou en complémentarité.*

Critéres de fin de service®

Les conditions amenant la fermeture d’'un épisode de service spécialisé sont énumérées au guide
Processus clinique des services spécialisés de la Direction des programmes Déficiences (CISSS de la
Montérégie-Ouest, 2021a), a la section Fermeture de I’épisode, recommandations et orientation.

Au Programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde, ces critéres sont plus

particulierement répondus par :

e L’atteinte des objectifs du plan d’intervention en lien avec I'adaptation/réadaptation ou avec le soutien
a l'intégration et a la participation sociale. Le réseau social de I'usager est suffisamment outillé pour
assurer la poursuite des recommandations.

e La poursuite des interventions n’entrainera pas de progrés ayant des retombées significatives dans
la réalisation des habitudes de vie de I'usager.

e La santé physique ou mentale de I'usager fait en sorte qu'il n'a plus la capacité de participer aux
objectifs prévus au plan d’intervention.

e Les besoins de l'usager ne relévent plus de I'expertise du programme spécialisé.

e L’usager ou sa famille et ses proches signalent l'intention, de maniére éclairée, de mettre fin au
processus de réadaptation.

4. Au moment de publier le programme, des travaux sont en cours afin de mieux définir les spécificités de chaque
programme ainsi que les modalités de collaboration entre ceux-ci.
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6. Stratégies d’intervention

Les stratégies d’intervention constituent les actions ou les mesures cliniques pouvant étre mises en place
pour atteindre les objectifs spécifiques de I'usager. En tenant compte de son champ d’exercice et de la
spécificité de sa discipline, I'intervenant détermine des stratégies d’intervention permettant de répondre aux
objectifs énoncés au plan d’intervention de l'usager.

En cohérence avec la Gamme de services pour les personnes ayant une déficience physique, une
déficience intellectuelle ou un trouble du spectre de lautisme (Gouvernement du Québec,
2021) et le Processus cliniqgue des services spécialisés de la Direction des programmes Déficiences
(CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a) les stratégies d’intervention comprennent des stratégies de
développement et de reprise des habitudes de vie, ainsi que des stratégies de soutien aux partenaires et a
la collectivité.

Dans le document Gamme de services pour les personnes ayant une déficience physique, une déficience
intellectuelle ou un trouble dans le spectre de l'autisme (Gouvernement du Québec, 2021), I'appellation
« service de développement et de reprise des habitudes de vie » est utilisée pour remplacer I'appellation
« services d’adaptation et de réadaptation ».

Il importe de souligner que le choix des stratégies d’intervention repose sur les résultats obtenus a
I'évaluation et sur le jugement clinique de l'intervenant selon son champ d’exercice. De surcroit, la littérature
demeure limitée en ce qui a trait I'efficacité de stratégies d’interventions, en particulier auprés de cohorte
présentant des diagnostics de DI sévére ou profonde. Plusieurs stratégies n’ayant pu démontrer que des
qualités de preuve jugées modérées. Pour I'ensemble de ces raisons, les stratégies abordées dans la
présente section sont a titre suggestif.

6.1. Stratégies de développement et de reprise des habitudes de vie
(réadaptation et adaptation)

Les stratégies de réadaptation correspondent aux activités soutenues et intensives visant le
développement ou la récupération des capacités de I'usager. Ces stratégies regroupent notamment
I'entrainement aux transferts et aux déplacements et les interventions visant a favoriser I'état d’éveil
telles que la stimulation sensorielle. Les stratégies d’adaptation correspondent a la création de
facilitateurs et a I'élimination des obstacles présents dans I'environnement de l'usager. Ces
stratégies regroupent notamment I'adaptation des activités et 'usage d’aides techniques.

6.1.1. Programmes d’exercices physiques

La poursuite de programmes d’exercices physiques (équilibre, posture, étirements,
renforcement, motricité fine ou globale) permet de tirer profit des bienfaits de I'activité
physique sur la santé et permet le maintien voire 'amélioration des capacités motrices de
l'usager. Selon les aptitudes de l'usager, il peut s’agir, par exemple, d’exercices de
conditionnement physique (aidés d’équipement ou non) ou alors d’exercices de marche
ou autres moyens de locomotion permettant les déplacements.

Ces exercices peuvent tout autant étre réalisés en mode actif qu’en mode passif, c’est-a-
dire aidé par autrui. L’apport d’'un aidant peut étre requis lorsqu’il y a est incapacité a
effectuer certains éléments tel que la routine d’exercices, des étirements, l'installation et
le retrait d’orthéses, etc. Cette modalité permet d’aider a conserver des capacités
physiques, de la flexibilité et de 'amplitude de mouvement et de réduire le risque de
contractures et de déficits sur le plan de la santé physique.
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6.1.2.

Outils et exercices permettant de communiquer

Lehoux (2017) indique que la communication devrait constituer 'une des principales
cibles d’intervention du fait qu’elle influence directement I'autonomie et le contréle, pour
l'usager, dans sa vie. Golbart et Canton (2010) rapportent qu’il y a un consensus clair en
ce qui a trait la communication avec les personnes aux besoins plus complexes :
davantage de succés sont connus lorsque cette communication se fait avec des
interlocuteurs familiers, expressifs, réactifs et engagés aupres de la personne avec qui ils
échangent.

Certaines stratégies d’intervention en matiére de communication auprées de la clientéle
présentant une DI sévére ou une DI profonde sont basées sur l'utilisation d'images, de
pictogrammes, de photographies, de signes et d'objets de référence. Ces stratégies
constituent des formes de communication alternative et augmentée (aussi connue sous
'appellation communication alternative et améliorée).

Ce concept peut étre défini par tous les moyens humains et matériels permettant de
communiquer autrement ou mieux qu’avec les modes habituels et naturels lorsque ceux-
ci sont altérés ou absents. La communication alternative et augmentée vient compenser
ou remplacer un manque ou une grande déficience de parole et/ou du langage qui
impacte la communication, et ce, pour la faciliter autant dans le versant expressif que
réceptif (Cataix-Négre, 2011 cité dans Perrioux-Perdreaux et Schmitt, 2014).

e  Picture Exchange Communication System (PECS) : ce systéme de communication
par échange d’images se définit comme un systéme de communication alternative
utilisant une variété de techniques comportementales pour enseigner des habiletés
de communication fonctionnelle a des individus non verbaux (Rogers, 2011). Le
systéme fait usage de pictogrammes représentant des objets, personnes ou actions
de la vie quotidienne de l'usager, accompagnés du ou des mots correspondant a
lillustration. Ce systéme est structuré en étapes pour favoriser I'émergence de la
communication :

—  L’échange physique;

— L’augmentation de la spontanéité;

— Ladiscrimination d’images;

— Lastructuration de phrase, la réponse a la question « Qu’est-ce que tu veux? »;
— Les commentaires spontanés et les réponses.

e Les objets de référence : Les objets de référence sont définis comme des objets
auxquels des significations spéciales sont assignées. lls peuvent constituer une
représentation d’activités, d’endroits ou de personnes. lls sont employés pour aider
a communiquer, & comprendre et a se remémorer (Jones et al. Cité dans
Lehoux 2017). Ces objets peuvent étre aussi employés pour indiquer ce qui va se
passer et offrir des choix ou alors ils peuvent devenir le lien concret vers des
représentations plus abstraites d’événements ou de choses (Golbart et Canton,
2010).

e Les activitéts de cause a effet incluant 'usage de commutateur (« switch »)
permettent d’aider a comprendre a la personne présentant une DI que ses actions
ont des conséquences et qu’elle peut initier quelque chose (Golbart et Canton, 2010).
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6.1.3. Autres stratégies

e Des stratégies inspirées de TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children ou Traitement et éducation des
enfants autistes ou souffrant de handicaps de communication). TEACCH a pour
objectif 'acquisition de compétences dans une perspective d’autonomisation et de
participation sociale ainsi que I'adaptation de I'environnement en lien avec les
difficultés vécues et les particularités du fonctionnement cognitif de l'usager
(Dionisi, 2013). TEACCH vise la structure de I'espace, du temps et de la tache
notamment par l'utilisation d’horaire, de séquences visuelles, de pictogrammes, de
choix d’activités définies et a des moments définis (Golbart et Canton (2010).

e Des techniques d’interventions comportementales, telles que celles utilisées dans
I'AAC : le modelage ou I'enseignement en contexte réel (INESSS, 2019).

e Lutilisation d’'un support technologique, par exemple, démontrer le comportement a
adopter a I'aide d’un enregistrement vidéo (INESSS, 2019).

Stratégies de soutien aux partenaires et a la collectivité (au
processus d’adaptation)

Les stratégies de soutien comportent des services offerts a la famille et aux proches, mais
également aux partenaires externes (souvent intersectoriels). Ces stratégies se déploient sous
forme d’activités visant a réduire la vulnérabilité de I'usager en outillant son réseau social par
diverses techniques de soutien a l'intégration sociale et a la participation sociale.

Parmi les stratégies de soutien, les techniques d’intervention comportementales, telles que celles
utilisées dans I'AAC, peuvent étre utilisées et enseignées tant aupres de la famille, des proches
gue des différents partenaires.

Par le biais d’enseignements, de sensibilisation et d’outils, le soutien aux proches et aux partenaires
visant la prévention et la détection précoce des maux physiques est aussi a poursuivre. A cet égard,
des comportements problématiques peuvent étre la conséquence d’un malaise physique qui est
difficilement exprimé. La mise en place de stratégies pour favoriser le confort et le bien-étre
physique de l'usager est alors recommandée.
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6.3. Description du processus d’intervention clinique

Les étapes du processus clinique énoncées dans le guide Processus clinique des services
spécialisés de la Direction des programmes Déficiences (sections 4 et 5) (CISSS de la Montérégie-
Ouest, 2021a) sont résumées dans la figure ci-dessous :

Accueil au
programme

Evaluation et
analyse

Elaboration du PI
et mise en ceuvre
des interventions

Révision du Pl et
mesure des
résultats

Fin de I’épisode,
recommandations
et orientations

Fig. 1 — Etapes du Processus clinique des services spécialisés de la Direction des programmes Déficiences

De facon plus spécifique, au Programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde,
les actions présentées au Tableau X de la page suivante doivent étre complétées a chacune des
étapes du processus clinique.
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Tableau X
Synthése du processus clinique intégré au Programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde

1. Accueil au programme

Responsables :
e PRSC pour la clarification de la demande;
e Une fois assigné, 'intervenant pivot pour les premiéres rencontres.

Actions ‘ Pistes de réflexion ‘ Outils®
1.1 Analyser la demande. o Effectuer la lecture du dossier en axant o Analyse de la demande du soutien clinique.
e Lecture des documents acheminés par IAAO partlc’uillergment sur- o Aide-mémoire pour le premier contact du soutien
(ex. : formulaire de demande de service, outil - L'histoire de la personne; clinique et de l'intervenant pivot.
de cheminement clinique informatisé (OCCI)). — Les recommandations antérieures;

o Guide de lecture d’'un dossier en DIS DIP et le
canevas de prise de notes lors de la lecture d’un
dossier en DIS DIP.

o Pochette de lintervenant pivot.

e Désigner l'intervenant pivot. ~  Les partenaires impliqués.

1.2 Contacter 'usager et ses proches. e Garder en téte d’échanger avec I'usager et ses
proches de fagon continue, tout au long du
processus clinique.

1.3 Contacter le référent et les partenaires

pertinents.
1.4 Effectuer la(es) premiére(s) rencontre(s) avec | ® Obtenir le consentement et valider le maintien du o Pochette d’accueil de I'usager.
Pusager et ses proches. consentement au cours de I'épisode de service.

o Formulaire Consentement a recevoir des services.

0 Guide Processus clinique des services spécialisés
de la Direction des programmes Déficiences,
section consentement (CISSS de la Montérégie-
Ouest, 2021a).

o Politique clinique consentement aux soins et aux
services (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021f).

o Formulaires d’autorisation pour communiquer avec
des partenaires.

6. Plusieurs des outils suggérés sont disponibles dans l'intranet du CISSS de la Montérégie-Ouest ou les fichiers du serveur N:\DPD\Intervenants. Certains sont aussi
disponible en version imprimée dans le classeur (cartable) d’accueil remis a l'intervenant au programme.
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2. Evaluation et analyse

Responsables :
e [ntervenant pivot;

Actions

2.1 Identifier et utiliser les outils d’évaluation

pertinents (selon les disciplines impliquées).
e Recueillir I'information pertinente pour
déterminer :
— Les facteurs personnels;
— Les facteurs environnementaux;
— Le type de soutien.

‘ Pistes de réflexion

e Adopter une vision globale et compléte.

e Collecter de l'information, particulierement les
paramétres liés a :

— La santé physique (par exemple : intégrité de la
peau, indices de douleur, qualité du sommeil,
etc.);

— La santé mentale (par exemple : prise de
médication ayant un effet sur la santé mentale,
automutilation, etc.);

— Les intéréts et les préférences de 'usager.

e Approfondir I'évaluation portant sur la santé compte
tenu des vulnérabilités particulieres de la clientéle
et des impacts d’une problématique dans les autres
sphéres de fonctionnement.

e Observer le fonctionnement dans les divers milieux
de vie de l'usager.

e Rechercher les causes des problématiques et des
difficultés, approfondir I'évaluation au besoin.

e Garder en téte son champ d’exercice et considérer
celui de chacun des membres de I'équipe
interdisciplinaire.

¢ Intervenants, en interdisciplinarité si besoin (ergothérapeute, physiothérapeute, travailleur social, psychoéducateur, etc.).

‘ Outils

o Outil Validation des besoins de réadaptation
spécialisée en DIS DIP.

o Diverses méthodes de collectes de données selon
le champ d’exercice ou les activités réservées
(observation, grilles, entrevue, questionnaires,
etc.).

o Outils disciplinaires.
o Boite a outils DIS DIP.”

2.2 Faire une analyse multidimensionnelle des
besoins.

e Déterminer la ou les situation(s) de handicap
de l'usager.

e Garder en téte les situations de dossiers
complexes (pouvant porter préjudice et référer a
l'intervenant approprié le cas échéant).

e Approfondir sur la causalité des situations de
handicap, établir des liens entre les éléments
soulevés par I'évaluation, les besoins et les défis
nommeés.

o Grille d’analyse multidimensionnelle des besoins.

7. Au moment de la publication, le lien pour accéder la boite & outils est : N:\DPD\Intervenants\Demande Equipe Soutien professionnels\#4 BOITE A OUTILS POUR LES

DEMANDEURS
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2. Evaluation et analyse

Responsables :
e [ntervenant pivot;

¢ Intervenants, en interdisciplinarité si besoin (ergothérapeute, physiothérapeute, travailleur social, psychoéducateur, etc.).

Actions

e Déterminer le besoin d’évaluation
supplémentaire dans un champ d’exercice
autre que celui de I'intervenant pivot, lors d’un
enjeu de sécurité ou d’intégrité.

Pistes de réflexion ‘

Lorsque la sécurité ou l'intégrité de 'usager est
compromise, la référence vers un professionnel du
programme (ou interprogramme) peut étre
effectuée. S’assurer au préalable que toutes les
interventions possibles ont été tentées et qu’elles
sont bien documentées au dossier du SIPAD avant
d’effectuer la demande dite en urgence.

Outils

o Procédure de demande de référence pour un
professionnel — équipe soutien professionnel et
Formulaire demande de référence pour un
professionnel en DIS DIP.8

o Modalités de collaboration interprogrammes —
Direction des programmes Déficiences (CISSS de
la Montérégie-Ouest, 2019c).

o Guide de la démarche pour une demande de
collaboration inter programmes (CISSS de la
Montérégie-Ouest, 2019d).

2.3 Elaborer (ou réfléchir) au pronostic de
participation sociale (PPS).

Réfléchir au potentiel de réadaptation :

— Réalisme des besoins pouvant étre traités en
fonction des aptitudes de I'usager;

— Gains ou progres envisageables;

— Ce qui ne pourra étre réalisé au cours de
I'épisode de service spécialisé.

Situer ou en sont 'usager et ses proches dans leur

processus d’acceptation de la situation et leur

vision du potentiel de réadaptation.

Se préparer a un recadrage des attentes et du
projet personnel de réadaptation de I'usager et ses
proches lorsque ceux-ci sont incompatibles avec le
potentiel de réadaptation.

o Guide Processus clinique des services spécialisés
de la Direction des programmes Déficiences,
section Pronostic de participation sociale et Annexe
B (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a)

o Guide Processus clinique des services spécialisés
de la Direction des programmes Déficiences,
section portant sur le processus d’adaptation a la
situation de handicap et Résumé des 5 étapes d’un
processus d’adaptation (Annexe D) (CISSS de la
Montérégie-Ouest, 2021a)

o Atelier Le cheminement des parents (élaboré en
travail social et disponible via le soutien clinique)

o Formation et activités de développement des
compétences portant sur le PPS®

2.4 Partager les résultats de I’analyse et le PPS a
I'usager et ses proches.

Transmettre et discuter de réflexions entourant le
PPS.

Adapter le niveau de langage et le vocabulaire pour
s’assurer de la compréhension de l'usager et de
ses proches.

o Voir les outils cités au point 2.3.

8. Au moment de la publication, le lien pour accéder la procédure et les formulaires de référence est : N:\DPD\Intervenants\Demande Equipe Soutien professionnels\#3

PROCEDURE ET FORMULAIRES

9. Un cursus de formation en lien avec le PPS est prévu au sein du CISSS de la Montérégie-Ouest

PRG-10260

Programme spécialisé — Déficience intellectuelle sévere et profonde

Centre intégré de santé et de services sociaux de la Montérégie-Ouest

Page 39 sur 66




3. Elaboration du plan d’intervention (Pl) et mise en ceuvre des interventions

Responsables :
e Intervenant pivot;

e Tous les intervenants ceuvrant dans la mise en ceuvre des interventions.

Actions

Pistes de réflexion

Outils

3.1 Analyser lademande.
e Préparation de l'usager et ses proches.

e Préparation de l'intervenant.

e Réfléchir au type de rencontre de Pl a tenir (PID,

PIl, PSI) selon le type de partenaire(s) concerné(s).

e Penser a inviter les partenaires le cas échéant :

— Partenaires externes du réseau de la santé et
des services sociaux : PSI;

— Partenaires internes : PII.
e Solliciter les proches a s’y préparer.

Formulaire PI/PSI.

Guide d’accompagnement au formulaire Plan
d’intervention disciplinaire (PID) / Plan
d’intervention interdisciplinaire (Pll) DI-TSA-DP de
la Direction des programmes Déficiences
Reglement sur les modalités d’élaboration et de
révision des PI des usagers (GUI-10242) (CISSS
de la Montérégie-Ouest, 2021d).

Guide visant a soutenir la mise en application du
Reglement sur les modalités d’élaboration et de
révision des plans d’intervention (PI) des usagers
(GUI-10224) (CISSS de la Montérégie-Ouest,
2021e).

3.2 Elaborer le Pl avec 'usager/son représentant
et ses proches.

e Rédiger le PL.

e Promouvoir la présence et la participation de
'usager en fonction de son aptitude.

e Formuler des objectifs de type «<SMART» :
spécifiqgue, mesurable, atteignable, réaliste et
temporel.

Voir les outils cités au point précédent.

3.3 Mettre en ceuvre des interventions en lien
avec les objectifs déterminés.

e Se référer a la section Stratégies d’intervention
(section 6) du présent document.

Voir le tableau ci-dessous comprenant les points
3.3.143.3.6.

3.3.1 Favoriser le bien-étre physique et
émotionnel de I'usager.

Aupreés de l'usager :

e Procéder au dépistage de maux physiques auprés
de l'usager et effectuer les interventions
subséquentes aux données recueillies.

e Assurer un positionnement adéquat dans le
fauteuil roulant (ou aide technique a la mobilité)
— Les stratégies suivantes nécessitent
I'intervention de I'ergothérapeute ou du
physiothérapeute pour évaluation et
recommandations :

Grille de détection des maux physiques chez
l'usager présentant une DIS ou une DIP

Intervention en EMS (voir Intervention en EMS a
la section 3.1.2) ou autre matériel adapté.

Référence a I'équipe de soutien professionnel
selon les besoins de 'usager (via I'intervenant
pivot).

Référence a I'expertise requise interne ou externe
(ex. programmes, cliniques médicales spécialisées,
clinique de dysphagie, service des aides
techniques (SAT), clinique de spasticité, etc.).
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Responsables :
e [ntervenant pivot;

e Tous les intervenants ceuvrant dans la mise en ceuvre des interventions.

Actions

‘ Pistes de réflexion

= S’assurer d’avoir des équipements qui
correspondent aux besoins de la personne;

= Utiliser un équipement adapté, sécuritaire et
spécialisé, pour les déplacements.

e Enseigner et entrainer aux transferts et
déplacements selon les principes pour le
déplacement sécuritaire des bénéficiaires (PDSB).

e Favoriser I'état d’éveil : stimulations sensorielles,
activités sensorimotrices, activités physiques.

e Enseigner un programme d’exercices physiques
(équilibre, posture, étirements, renforcement,
motricité fine ou globale).

e Mettre en ceuvre des activités qui favorisent
I'utilisation des aptitudes sensorielles.
— Les stratégies suivantes nécessitent
I'intervention de I'ergothérapeute pour
évaluation et recommandations :
= Appliquer des programmes de
désensibilisation sensorielle pour atténuer
les défenses sensorielles.

= Elaborer des activités qui favorisent le
développement des aptitudes sensorielles.

= Elaborer des activités qui favorisent
I'apprentissage de stratégies pour pallier les
incapacités sensorielles.

= Expérimenter/ajuster.

e Intervenir en matiere de santé sexuelle auprés de
'usager.

e Intervenir en matieére de mesures de contrdle (pour
la clientéle enfance et pour les usagers hébergés
en RI-RTF et en foyers de groupe).

Aupres de la famille et des proches :

e Enseigner les principes de positionnement et
I'utilisation des aides technigues.

o
o

3. Elaboration du plan d’intervention (Pl) et mise en ceuvre des interventions

Outils

Documentation PDSB.

Guide d’accompagnement a l'intervention en
matiere de santé sexuelle chez les personnes
présentant une DI ou un TSA (GUI-10215).

Guide d’orientations cliniques SQETGC -Les
problématiques sexuelles chez les personnes
présentant une DI ou un TSA (Claveau, 2018).

Politique Utilisation exceptionnelle des mesures de
contrdle (POL-10021) (CISSS de la Montérégie-
Ouest, 2019e).

Procédure Utilisation exceptionnelle des mesures
de controle (PRO-10022) (CISSS de la Montérégie-
Ouest, 2019f) et les documents qui s’y rattache.
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3. Elaboration du plan d’intervention (Pl) et mise en ceuvre des interventions

Responsables :
e [ntervenant pivot;

e Tous les intervenants ceuvrant dans la mise en ceuvre des interventions.

Actions

Pistes de réflexion

e Sensibiliser les personnes aidantes a détecter les
signes indicateurs de maux physiques. Ces maux
peuvent se traduire par des signes
comportementaux plutdt que seulement des
symptémes physiques.

e Sensibiliser le réseau social au fait que l'usager
doit vivre sa sexualité et qu'il peut ressentir des
besoins a cet égard.

Outils

3.3.2 Accroitre 'autodétermination de

Aupreés de l'usager :

o Intervention en EMS (voir intervention en EMS a

) ) L .
I'usager. o Explorer les champs d'intérét et préférences. la section 3.1.2) ou autre matériel adapté.
« Favoriser I'apprentissage de I'expression de o Développement de la communication (voir section
choix : 3.2.4 du présent tableau).
— Aménager les routines de vie pour favoriser o Présentation et documentation sur
I'expression de choix; I'autodétermination.
— Présenter des mises en situation favorisant
I'expression des choix et le contrdle sur son
environnement.
o Assister 'usager (et ses proches) dans la
détermination du projet personnel de réadaptation.
e Adapter le matériel pour permettre a la personne
d’exercer un contréle sur son environnement.
e Mettre en place des moyens de communication
pour favoriser I'expression de I'autodétermination.
Aupres des intervenants, de la famille et des
proches :
e Promouvoir une culture d’autodétermination de
'usager au sein de son environnement.
e S’ajuster aux choix exprimés par I'usager et/ou son
représentant.
e Soutenir les partenaires dans leur adaptation aux
choix de I'usager.
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3. Elaboration du plan d’intervention (Pl) et mise en ceuvre des interventions

Responsables :
e [ntervenant pivot;
e Tous les intervenants ceuvrant dans la mise en ceuvre des interventions.

Actions ‘ Pistes de réflexion ‘ Outils
3.3.3 Optimiser 'autonomie fonctionnelle de | Alimentation : o Enseignement de comportements alternatifs.
| u?ag:gr dans Iatrealf\a;tlont (K/SI‘;S * Explorer les préférences alimentaires. o Enseignement de stratégies compensatoires.
activités courantes (AVQ e )  Favoriser la participation de 'usager aux diverses Principes et techniques de I'’AAC (voir AAC a la
activités entourant I'alimentation. section 3.1.1).

e Personnaliser les techniques d’alimentation, par ex. :

— Aider 'usager a se nourrir a son rythme et dans
I'ordre préféré;

— Ajuster les techniques selon I'évolution de
'usager;

— Présenter les aliments de fagon a stimuler
I'appétit a I'alimentation;

— S’assurer d’un contexte agréable et convivial
pour la prise de nourriture;

— Vérifier et ajuster les textures des aliments et
boissons selon les recommandations, etc.

e Enseigner I'utilisation d’aides techniques a
I'alimentation.

Déplacements :

¢ Enseigner I'utilisation d’'aides techniques a la mobilité.

o Effectuer des interventions de positionnement dans
I'aide technique a la mobilité (fauteuil roulant, base
roulante).

Loisirs et activités de jour :

e Sensibiliser les différents milieux fréquentés par
'usager en ce qui concerne ses caractéristiques et
ses champs d'intérét :

— Intervenir et participer a 'action dans les divers
milieux fréquentés par la personne

e Favoriser le développement de comportements
socialement acceptables.

Habitation : o Référence s'il y a lieu au soutien a domicile en lien
e Aménager le domicile et certains milieux fréquentés avec le Programme d'adaptation de domicile
par l'usager. (PAD).
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Responsables :
e [ntervenant pivot;

e Tous les intervenants ceuvrant dans la mise en ceuvre des interventions.

3.3.4 Favoriser le développement de la
communication de I'usager.

Actions

Pistes de réflexion

Communication expressive :
e Déterminer et développer de nouveaux
comportements communicatifs :
— Explorer les possibilités d’utiliser les méthodes
de communication assistée par technologie;
— Elaborer des moyens de communication
(visuels, sonores, etc.);
— Ajuster le matériel et la technologie.

Aupreés de la famille et des proches :

e Enseigner I'utilisation des aides techniques a la
communication de l'usager.

Communication réceptive :

e Déterminer les objets, symboles ou marqueurs qui
annoncent une activité et qui structurent le
quotidien pour créer des prévisibilités (rendre
I'horaire explicite pour 'usager).

e Déterminer les mots porteurs de sens émotifs et
affectifs pour chaque interlocuteur.

e Déterminer les gestes de sens émotifs et affectifs
pour chaque interlocuteur.

o Ameénager I'environnement physique pour favoriser
la communication réceptive dans les différents
milieux.

3. Elaboration du plan d’intervention (Pl) et mise en ceuvre des interventions

Outils

o Référence, lorsque possible, pour une consultation
en orthophonie.

o Référence, s'il y a lieu, au Programme d'acces aux
technologies et aux communications (PATCom) en
fonction des critéres d’accés ou consultation de
I'équipe du PATCom par les intervenants du
Programme spécialisé déficience intellectuelle
séveére et profonde.

o Principes et techniques de 'AAC (voir AAC a la
section 3.1.1).

3.3.5 Favoriser la socialisation et
I'intégration scolaire, parascolaire ou
sociocommunautaire.

e Faire le pont avec les services spécifiques pour
cibler des milieux communautaires répondant au
profil de I'usager.

e Utiliser les services de la communauté pour
augmenter la participation sociale de 'usager (ex.
démarches pour transport adapté, partenariat avec
des organismes communautaires de loisirs).

e Donner de 'information et du soutien spécialisé aux

partenaires externes pour favoriser l'intégration
sociale et communautaire.

o Principes et techniques de 'AAC (voir AAC a la
section 3.1.1).

o Participation a la démarche TEVA, partenariat avec
les milieux.

o Modalités de transition entre les équipes enfance et
adulte du Programme spécialisé déficience
intellectuelle sévere et profonde.

o Guide de la transition de I'école a la vie active pour
les personnes présentant une déficience
intellectuelle profonde (Gauthier-Boudreault, 2021).
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3. Elaboration du plan d’intervention (Pl) et mise en ceuvre des interventions

Responsables :
e [ntervenant pivot;

e Tous les intervenants ceuvrant dans la mise en ceuvre des interventions.

Actions

Pistes de réflexion

Contribuer au développement d’activités en
collaboration avec les divers partenaires.

Favoriser la généralisation des habiletés apprises
en lien avec les divers contextes d’intégration
Visés :

— Prendre en considération 'aménagement
préventif (pour éviter une escalade
comportementale), si requis;

— Informer les partenaires externes ou
communautaires.

Planifier le passage des services a vocation
pédiatrique vers les services destinés a la clientéle
adulte. Préparer la transition accompagnant
I'atteinte de I'age adulte et la fin de la fréquentation
scolaire.

Outils

3.3.6 Accompagner la famille et les proches
dans le processus
d’adaptation/réadaptation de I'usager.

Offrir de 'accompagnement aux parents et aux
proches.

Donner de I'information et du soutien éducationnel
aux parents, proches.

Effectuer des interventions psychosociales et de
soutien aux différentes périodes de vie et lors des
transitions. Au besoin, solliciter les services du
travailleur social de I'équipe soutien professionnel.

Effectuer des démarches de PSI avec les différents
partenaires.

Coordonner les ressources, les partenaires et toute
autre partie prenante de I'’environnement
communautaire de I'usager afin d’offrir du soutien.
Offrir du soutien auprées des acteurs concernés
dans I'application des mesures de protection et/ou
contrble prescrites.

Principes et techniques de 'AAC (voir AAC a la
section 3.1.1).

Technigues de communication (écoute active,
reflet, reformulation, etc.).

Cing étapes d’un processus d’adaptation inscrit au
guide Processus clinique des services spécialisés
de la Direction des programmes Déficiences
(CISSS de la Montérégie-Ouest, 2021a).
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4. Mesure des résultats et révision du Pl

Responsables :
e [ntervenant pivot
e Intervenants ceuvrant auprés de 'usager, le cas échéant

Actions ‘ Pistes de réflexion ‘ Outils
4.1 Compiler les données cliniques e L’action d’évaluer les résultats des interventions o Ouitils disciplinaires.
e Préciser les interventions réalisées. permet de se positionner sur la pertinence de o Rapport de synthése et de recommandations en

poursuivre ou clore I'épisode de service.

e Mesurer le niveau d’atteinte des objectifs. DIS DIP (cas complexes).

e Lors de cas complexes, la rédaction d'un bilan
permettant de résumer en partie I'épisode de
service peut s’avérer aidante.

4.2 Discuter avec l'usager et ses proches des
interventions effectuées et de leurs résultats

4.3 Réviser le Pl en présence de 'usager et de ses | « Informer les partenaires (internes ou externes) lors | o Formulaire PI.
proches d’'un changement du PI.
(au plus tard, a tous les 90 jours)

4.4 Prendre une décision, avec 'usager et ses
proches, a propos de la poursuite des
interventions
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5. Fin de I’épisode de service, recommandations et orientations

Responsables :

e [ntervenant pivot

e Au besoin, intervenants ceuvrant aupres de 'usager
Actions ‘

5.1 Préparer l'usager et ses proches a la rencontre | «
du Pl de fermeture.

Pistes de réflexion

Souligner avec 'usager et ses proches
(lorsqu’applicable et pertinent) les gains effectués,
I'atteinte du potentiel de réadaptation et les outils
offerts dans les milieux pour assurer un maintien en
lien avec la fermeture de I'épisode de service
spécialisé. Mettre en lumiére la notion de pronostic
par rapport aux attentes et leur réalisme dans un
contexte d’épisode de service.

Discuter du fait qu'’il s’agit de la fin d’'un épisode et
non d’un arrét définitif des services pour permettre,
notamment, d’atténuer les inquiétudes liées a cette
transition

Outils

5.2 Elaborer le Pl de fermeture avec I'usager et ses |
proches.

Faire le bilan des bonnes pratiques a préserver
pour maintenir I'usager dans son plein potentiel
ainsi que les zones de vigilance qui demeurent de
maniére a ce que l'usager et ses proches puissent
reconnaitre les situations appelant a un nouvel
épisode de service spécialisé.

Mettre en lumiére, le cas échéant, la poursuite avec
les Services spécifiques, avec le programme
Maintien des acquis (MDA) ou tout autre service.

Explorer diverses pistes de solutions en matiére de
services possibles ou d’alternatives au sein des
services externes pour accueillir les usagers.
Prévoir un soutien aux partenaires. Encourager le
représentant de 'usager a solliciter ces ressources.

Sensibiliser les partenaires que les besoins de
'usager en matiere de maintien, malgré qu'ils
s’averent grands, sont stables.

o Rapport de synthése et de recommandations en
DIS DIP.
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5. Fin de I’épisode de service, recommandations et orientations

Responsables :

e [ntervenant pivot

Actions

5.3 Rédiger le Pl de fermeture
Compléter un rapport mettant en lumiére que
I'environnement de I'usager dispose des
enseignements et des stratégies nécessaires pour
assurer le maintien au quotidien.

Au besoin, intervenants ceuvrant auprés de I'usager

Pistes de réflexion ‘

Rédiger des objectifs opérationnels.

Emettre des recommandations liées & la fin de
I'épisode de service.

Effectuer les références a d’autres ressources, si
requises.

Informer les partenaires (internes ou externes) de
la fin de I'épisode de service et suggérer une
rencontre au besoin.

S’assurer d’avoir effectué les démarches
nécessaires en ce qui a trait a I'Autorisation de
communiquer.

Outils

o Aide-mémoire Fin de services pour un usager.

o Formulaire PI (pour la fermeture) /note de
fermeture.
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6.4. Modalités d’intervention

L'usager est suivi au programme sous la forme d'un épisode de service spécialisé. Les
interventions auprés de l'usager et de ses proches se font de maniére individuelle ou en groupe.

Trois types d’équipes cliniques ont été mises sur pied pour desservir la clientéle du programme :

Une équipe Enfance (7 a 21 ans), pour I'ensemble du territoire de la Montérégie. Les
professionnels de cette équipe demeurent assignés en présence de besoins jusqu’a la fin de
la scolarisation;

Des équipes Adulte (15 ans et plus) associées a cing territoires de la Montérégie. Dans
l'optique de favoriser une continuité lors de la transition des services a vocation pédiatrique
vers les services destinés aux adultes, les éducateurs et les psychoéducateurs ceuvrant au
sein des équipes adultes peuvent étre assignés aux dossiers des usagers dés que ces derniers
atteignent I'age de 15 ans. lls travaillent ainsi en complémentarité avec I'équipe de
professionnels attitrés a I'enfance;

Une équipe de Soutien professionnel associé a la clientéle adulte hébergée couvrant
'ensemble du territoire de la Montérégie.

L’ensemble de ces équipes est appelé a intervenir dans divers milieux fréquentés l'usager et ses
proches notamment les milieux scolaires, le domicile, les centres d’activités, les ressources
d’hébergement, les organismes communautaires ainsi que tout autre milieu significatif pour
l'usager.

Planification de I’évaluation

Une évaluation du programme est planifiée selon deux principaux parameétres : l'implantation du
programme (son appropriation) et son efficacité (réponse aux objectifs poursuivis). Cette évaluation est
également prévue en deux temps soient a lautomne 2022 pour I'évaluation de limplantation et
I'automne 2023 pour I'évaluation de I'efficacité. Se référer a I'Annexe C : Devis d’évaluation du programme
pour les précisions.
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Conclusion

La mise sur pied de ce programme encourage le développement d’'une expertise clinique dédiée aux usagers
présentant un profil de DI sévére ou profonde, permettant ainsi de mieux desservir cette clientéle. Le programme
intégre les bonnes pratiques issues des données probantes en matiére de DI sévere et profonde, mais également
tient compte des orientations ministérielles en ce qui a trait le continuum de services offerts en DI ainsi que du
savoir expérientiel des intervenants et gestionnaires ceuvrant au programme. Les informations présentées
permettent ainsi de réviser la pratique actuelle, laquelle a été mise en place au cours des derniéres années, et
ce, dans le souci de maintenir les meilleurs services possibles pour cette clientéle.
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ANNEXE A
Les champs d’exercice des divers intervenants ceuvrant au programme

Titre d’emploi des
intervenants

Champs d’exercices

L’éducateur effectue une analyse multidimensionnelle des besoins de 'usager (CISSS de la
Montérégie-Ouest, 2019), notamment par le biais de 'observation de ses difficultés et de ses
capacités adaptatives dans son quotidien (Association des éducatrices et éducateurs spécialisés
du Québec, 2018) ou en utilisant d’autres méthodes de collecte de données.

Educateur Il assure le soutien et 'accompagnement de l'usager en vue de favoriser sa participation sociale.
Il peut appliquer des techniques d’éducation en utilisant les activités de la vie quotidienne,
coordonner et animer des activités visant 'apprentissage et I'acquisition d’attitudes et de
comportements adéquats (Comité patronal de négociation dans le secteur de la santé et des
services sociaux, 2019).

« L’exercice de I'ergothérapie consiste a évaluer les habiletés fonctionnelles, a déterminer et

mettre en ceuvre un plan de traitement et d’intervention, a développer, restaurer ou maintenir les

aptitudes, a compenser les incapacités, a diminuer les situations de handicap et a adapter

I’environnement dans le but de favoriser 'autonomie optimale de I'étre humain en interaction avec

son environnement » (Office des professions du Québec, 2013).

L’ergothérapeute peut étre interpellé pour divers motifs tels que des situations de handicap liées
Ergothérapeute a-

e Une diminution de 'autonomie aux transferts et déplacements;

e Une difficulté a participer a la réalisation des soins personnels;

e Un besoin de positionnement (ex. au fauteuil, au lit, en position assise...);

o Une difficulté dans la réalisation des habitudes de vie;

e Un probléme touchant la sphére oromotrice ou de dysphagie;

e Des difficultés d’ordre sensoriel;

e Eitc.

« L’exercice de l'orthophonie et de I'audiologie consiste a évaluer les fonctions de I'audition, du
langage, de la voix et de la parole, a déterminer un plan de traitement et d’intervention et en
assurer la mise en ceuvre dans le but d’améliorer ou de rétablir la communication de I'étre

) humain en interaction avec son environnement » (Office des professions du Québec, 2013).
Orthophoniste ) ) ) ) - ; ) .
L’orthophoniste peut étre interpellé pour divers motifs tels que des situations de handicap liées a

des difficultés de communication et de langage susceptibles d’avoir des conséquences
importantes sur l'intégrité physique, mentale ou l'intégration sociale de I'usager ou de ses
proches.

« Le physiothérapeute évalue les déficiences et les incapacités de la fonction physique reliées
aux systémes neurologique, musculosquelettique et cardiorespiratoire. Il peut déterminer un plan
de traitement et réaliser les interventions dans le but d’obtenir un rendement fonctionnel optimal
de l'usager » (Office des professions du Québec, 2003).

Le physiothérapeute peut étre interpellé pour diverses problématiques telles que des situations
de handicap liées & :

Une présence de douleurs;

Un déconditionnement physique ou un changement de la condition physique;

Des difficultés a réaliser des transferts;

Des difficultés a réaliser des déplacements;

Des troubles posturaux,

Etc.

Physiothérapeute
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Titre d’emploi des
intervenants

Champs d’exercices

Psychoéducateur

« L’exercice de la psychoéducation consiste a évaluer les difficultés d’adaptation et les capacités
adaptatives de l'usager, a déterminer un plan d’intervention et en assurer la mise en ceuvre. Le
psychoéducateur vise a rétablir et développer les capacités adaptatives de la personne, ainsi
qu’a contribuer au développement des conditions du milieu dans le but de favoriser I'adaptation
optimale de I'étre humain en interaction avec son environnement » (Office des professions du
Québec, 2013).

Le psychoéducateur peut étre interpellé pour diverses problématiques telles que des situations

de handicap liées a :

o Des comportements problématiques susceptibles d’avoir des conséquences importantes sur
I'intégrité physique, mentale ou I'intégration sociale de 'usager ou de ses proches;

e Des habiletés sociales et relationnelles (ex. fonctionnement en groupe, retrait social,

interactions sociales, communication, etc.);

Des capacités de gestion des émotions et de résolution de problemes;

La motivation, la participation, ou I'engagement de I'usager et de ses proches;

Des enjeux de collaboration avec les proches ou les partenaires impliqués,

Etc.

Technologue en
physiothérapie

« Lorsqu'il dispose préalablement d’'une évaluation faite par un physiothérapeute ou d’un
diagnostic médical non limité aux symptémes, le TRP [maintenant portant le titre de technologue
en physiothérapie] peut évaluer les déficiences et les incapacités de la fonction physique reliées
aux systémes neurologique, musculosquelettique et cardiorespiratoire, déterminer un plan de
traitement et réaliser les interventions dans le but d’obtenir un rendement fonctionnel optimal de
I'usager » (Office des professions du Québec, 2003). Cela dans le respect des conditions
prévues au reglement 94m de I'Ordre professionnel de la physiothérapie du Québec
(Gouvernement du Québec, 2019).

Se référer a la section « physiothérapeute » pour des exemples de situations de handicap liées
au champ d’exercices des professionnels de la physiothérapie.

Travailleur social

« L’exercice du travail social consiste a évaluer le fonctionnement social, a déterminer un plan
d’intervention et en assurer la mise en ceuvre ainsi qu’a soutenir et rétablir le fonctionnement
social de la personne en réciprocité avec son milieu dans le but de favoriser le développement
optimal de I'étre humain en interaction avec son environnement » (Office des professions du
Québec, 2013).

Le travailleur social peut étre interpellé pour diverses problématiques telles que des situations de

handicap liées a :

e L’épuisement des proches (famille naturelle, ressource d’hébergement, etc.);
Des difficultés de communication entre les différents systemes de I'environnement de
'usager (famille naturelle, ressource d’hébergement, services, organismes
communautaires...);

e Des situations d’abus;
Un besoin d’hébergement;
Un besoin d’information et de soutien concernant les mécanismes de protection juridique
(ex. régimes de protection);

e Un besoin d’accompagnement des proches dans le processus des différentes transitions de
vie de l'usager (majorité, hébergement, vieillissement, etc.);

o Etc.
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ANNEXE B
Devis d’évaluation du programme

PROGRAMME/INTERVENTION

Programme spécialisé déficience intellectuelle sévere et profonde

CLIENTELE

Personne agée de 7 ans et plus présentant un diagnostic ou un profil de fonctionnement de DI sévére ou profonde

MEMBRES DU COMITE
D’EVALUATION (provisoire)

1) Isabel Bourgon, coordonnatrice, Programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde, DPD

2) Mélissa Robitaille, chef de programme, Programme spécialisé déficience intellectuelle sévéere et profonde, DPD

3) Jennifer Mascitto, chef de service — Développement et évolution des pratiques, DSMREU

4) Catherine Besner, agente de planification, de programmation et de recherche, Développement et évolution des pratiques,
DSMREU

MANDAT D’EVALUATION

e Evaluer I'implantation (appropriation)
e Evaluer l'efficacité du programme (réponse aux objectifs)

PRINCIPAUX MOMENTS
D’EVALUATION

Temps 1 : automne 2022 (implantation)
Temps 2 : automne 2023 (efficacité)

UTILISATEURS DES RESULTATS

Coordonnatrice et chefs de programme du programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde, personnel ceuvrant

au sein du programme

Implantation (appropriation)

QUESTION(S) ET SOUS-

METHODOLOGIE

. INDICATEURS ET CRITERES FREQUENCE - ECHANTILLONNAGE =
QUESTION(S) D’EVALUATION INSTRUMENTS DE COLLECTE MOMENTS DE LA | POPULATION gEEARLEE'ﬁENDTE
COLLECTE CIBLEE
Dans quelle mesure le plan « Nombre d’étapes complétées « Liste de présence Apres chaque | Tous les SIO
d’implantation a été complété? o Respect des échéanciers « Questionnaire activite intervenants,
o s d’évaluation d tivite d’appropriation | PRSC et
» Pourcentage d’actions réalisées ‘evaluation des activites gestionnaires
¢ Nombre d’activités d‘appropriation (nlvgau Temps 1
; o de connaissance pré et L .
d approprlatlon s . A déterminer
» . post activité, niveau de .
e Qualité de la formation dans les satisfaction) Temps 2 pour pour audits
activités d’appropriation . . les audits
. . e Audits de dossier pour
*  Niveau de connaissance retrouver des éléments
e Satisfaction des décrits au programme (&
intervenants définir)
Quel est l'impact du programme « Utilisation des outils du  Questionnaire Temps 2 Tous les SIOo
dans I’organisation du travail des programme expérience-emp|oyé intervenants,
intervenants et des gestionnaires? PRSC et

e Application du processus
clinique au programme

gestionnaires
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e Conformité des objectifs au
PlI/PSI

e Perception des employés
e Vision du partenariat

« Niveau d’accompagnement
offert

e Réponse aux objectifs

e Sondage fréquence
d'utilisation des outils et
pertinence clinique

e Audit de plans
d’intervention (grille de
qualité)

o Dossiers traceurs

¢ Entretiens semi-dirigés et
rétroaction avec groupes
de discussion (« focus
group ») de I'équipe du
programme

Efficacité

QUESTION(S) ET SOUS-

INDICATEURS ET CRITERES

METHODOLOGIE

- FREQUENCE - ECHANTILLONNAGE :
QUESTION(S) D’EVALUATION INSTRUMENTS DE COLLECTE eim s oz L POPULATION PLCRLCES OF
COLLECTE CIBLEE
Quel a été I'impact du programme o Perception des usagers et des e Questionnaire Temps 2 Taille de En fonction de
aupreés des usagers, des proches et partenaires d'expérience-usager I'échantillon & I’échantillonnage
des partenaires? « Vision du partenariat deter_mlner en _ _
. , . . fonction du Liste de partenaires
e Niveau d’accompagnement Questionnaire §e|on le type nombre servant de groupe
offert de ressources : partenaires, d’'usagers de discussion
¢ Réponse aux objectifs autres progtra_mmes,_l_mllleux desservis au (focus group)
« Nombre d’épisodes de service g?hrggneurgzlrjn?rrlfse’t r:cltl)(lael:i)r(es programme sélectionnés par la
spécialisé ayant été clos N coordonnatrice et
o Nombre de demandes de Criteres les chefs de
réactivation de dossiers d’inclusion et programme
Nombre d’événements e>§clu5|9n a
* inell déterminer (ex. :
sentinelles surve.nus et AH-223 durée de
e Autres (a déterminer) Pépisode de
service)
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ANNEXE C
Modele logique du programme

Programme spécialisé déficience intellectuelle sévére et profonde

Personne agée de 7 ans et plus présentant un diagnostic ou un profil de fonctionnement de DI sévére ou profonde, c’est-a-dire présentant des limitations

C_Il;?ntele séveres dans la réalisation de ses habitudes de vie, lesquelles entrainent des besoins de soutien importants tels que des besoins spécialisés de
Bl réadaptation et/ou de soutien a l'intégration sociale et a la participation sociale.
Objectif Optimiser la participation sociale, le potentiel et la qualité de vie de 'usager dans I'ensemble des spheres de sa vie et plus particulierement dans les domaines
général suivants : état de santé, aptitudes, autodétermination, autonomie fonctionnelle, communication, intégration sociale, réseau social et ressources.
1) Favoriser le bien-étre 2) Accroitre les 3) Optimiser 'autonomie |4) Développerla |5) Favoriser la 6) Outiller la famille et les
physique et émotionnel de comportements fonctionnelle de communicatio socialisation et proches dans le
'usager (état nutritionnel, autodéterminés 'usager dans la n de l'usager. I'intégration scolaire, processus de
Objectifs positionnement et intégrité de l'usager. réalisation de ses parascolaire ou développement et de
spécifiques de la peau, aptitudes habitudes de vie. sociocommunautaire reprise des habitudes
physiques et motrices, de l'usager. de vie (adaptation et
aptitude cognitive, intégrité réadaptation) de
physique et psychologique). 'usager.

¢ Intervention par une équipe interdisciplinaire.
« Expertise clinique de I'équipe interdisciplinaire spécifique a la » Adaptation et aménagement de I'environnement physique.
clientéle. o Utilisation, au besoin, d’aides techniques, technologiques et autres
Théorie 2 « Interventions adaptées aux préférences, aux intéréts et aux systemes visant la compensation.
2 aptitudes de I'usager et de ses proches. e Accés, au besoin, & des soins infirmiers et références vers toute
‘ED « Interventions en milieu réel et pour des situations de vie courante autre ressource de soins de santé.
« Interventions axées sur I'optimisation de I'autonomie fonctionnelle | « Oultils pour favoriser les suivis, les transitions de services et la
de l'usager dans la réalisation de ses habitudes de vie ainsi que coordination avec les partenaires et le réseau de soutien.
dans ses activités d'intégration sociale et de participation sociale.

. . . - i 4. Révision du PI i 'épi
- 1. Accueil au 2 Evaluation et 3. Elgboratlon du Pl gvision du 5. Fin deleplgode,
Activités Anal et mise en ceuvre et mesure des recommandations
RICULEIE TEIPAE des interventions résultats et orientations

Stratégies de développement et de reprise des habitudes de vie
Programmes d’exercices physiques, outils et exercices permettant de
communiquer, autres stratégies (stratégies inspirées de TEACCH,
techniques d’interventions comportementales, utilisation de supports
technologiques).

Stratégies de soutien aux partenaires et a la collectivité
Enseignement, sensibilisation et outils dans le soutien aux proches et aux
partenaires.

e Outil Validation des besoins de réadaptation spécialisée en DIS DIP.

e Grille de détection des maux physiques chez l'usager présentant une
DIS ou une DIP.

e Rapport de synthése et de recommandations en DIS DIP

e QOutils disciplinaires.

Stratégies

Outils
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