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Vignette clinique de programme – Programme spécialisé DI-TSA-DM-DL 0-6 ans (profil multihandicapé)
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	Portrait
de l’usager
	· Jeune garçon de 4 ans, Youssef, avec paralysie cérébrale. Portrait général d’un jeune garçon avec quadriparésie spastique et retard global de développement (RGD) suite à une naissance prématurée à 28 semaines de gestation.
· Il réside avec ses parents, ses sœurs de 7 ans et 2 ans et sa grand-mère maternelle. Sa famille est au Québec depuis 5 ans.
· Il fréquente un CPE où il a aussi un accompagnement quelques heures par jour.



	Services antérieurs ou actuels reçus
	· A été référé au programme DI-TSA-DM-DL 0-6 ans à l’âge de 9 mois, en priorité élevée, par le CHUSJ où il a eu plusieurs rencontres en physiothérapie et ergothérapie.
· Début des services au programme DI-TSA-DM-DL 0-6 ans à l’âge de 1 an : physiothérapie, ergothérapie et accompagnement par la travailleuse sociale afin d’aider les parents à cheminer quant à leurs attentes et objectifs pour leur fils.
· A aussi eu un suivi en nutrition au CHUSJ afin d’implanter et faire le suivi de l’alimentation par tube nasogastrique. Parents ont accepté la chirurgie de gastrostomie alors que Youssef avait 2 ans, mais souhaitent encore voir Youssef prendre des aliments par la bouche.
· Suivi au Service des Aides Techniques (SAT) pour orthèses tibiales et poussette adaptée. Évaluation en cours pour fauteuil roulant et siège de posture. Utilise aussi une station debout de façon quotidienne.
· Évaluation en neuropsychologie vient d’être faite et un retard très important a été identifié. Bien que le diagnostic de déficience intellectuelle ne puisse être posé à cet âge, les résultats orientent le pronostic dans cette direction.
· Communique surtout en criant et émettant des sons. Évaluation à venir en orthophonie et suivi à prévoir conjointement avec l’éducatrice spécialisée.



	Problèmes documentés
(au dossier, ÉGB ou 
aux PII)
	· Déficience motrice importante (résultat au test GMFCS 5) : Youssef commence tout juste à maintenir sa tête en position verticale très brièvement et ne maintient pas la position assise seul. Il a beaucoup de spasticité, ce qui rend difficile le contrôle des mouvements.
· Communication difficile, contact visuel uniquement.
· Alimentation par voie entérale, essais à faire pour prise d’aliments par voie orale.



	Attentes, objectifs 
de l’usager
	· Les parents vivent un grand deuil. Ils nomment aussi qu’il leur est difficile d’accepter la condition de leur fils et qu’ils ne veulent pas sortir ou retourner visiter la famille au Maroc puisqu’ils sont gênés. Ils sont de plus en plus réalistes quant au pronostic de participation sociale de Youssef.
· Ils souhaitent que Youssef puisse communiquer davantage. Ils veulent qu’à l’âge de 5 ans, il fréquente une école qui répondra à ses besoins et lui permettra de continuer à se développer.
· Ils aimeraient aussi qu’il puisse jouer davantage, comme les autres enfants.
· Les parents aimeraient aussi que Youssef puisse prendre certains aliments par la bouche, pour goûter.




	Évolution, progression des objectifs aux PII
	· L’essai de différents systèmes de communication par pictogrammes a été fait par l’orthophoniste et l’éducatrice spécialisée, incluant l’essai de différents interrupteurs. Youssef arrive maintenant à faire des choix simples. 
· Les jeux avec activation par interrupteur sont aussi en cours d’essai par l’ergothérapeute.
· En physiothérapie, l’essai d’une marchette avec support a été fait, avec un certain succès. Youssef arrive à faire quelques pas, seul, mais n’est pas fonctionnel.
· Ces interventions se poursuivent sur une base hebdomadaire, au centre de réadaptation en déficience physique. Des interventions sont faites aussi au CPE, par l’éducatrice, la physiothérapeute et l’ergothérapeute, afin de permettre la généralisation de certains apprentissages. Le CPE est très ouvert et accueille favorablement les suggestions de l’équipe.



	Enjeux spécifiques dans ce dossier
	· Scolarisation à venir à Bel-Essor. Arrimage à faire entre le programme DI-TSA-DM-DL 
0-6 ans, le programme DIS-DIP PSISC, le SAT, la clinique de dysphagie et les intervenants de 1re ligne pour continuer à soutenir les parents dans ces étapes.
· Une référence éventuelle au PATCom sera envisagée pour l’essai d’une technologie d’aide à la communication afin de compenser son handicap, de même qu’au programme d’adaptation de véhicules, lors de la réception du fauteuil roulant.
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