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Résumé

L’amélioration continue de la qualité des services d’adaptation et de réadaptation offerts en déficience
intellectuelle (DI) et en trouble du spectre de 'autisme (TSA) est une orientation dont s’est doté le Centre
intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec
(CIUSSS MCQ). Actuellement, la direction adjointe Continuum santé et bienétre DI-TSA dénote une qualité
variable des services offerts dans les centres d’animation et souhaite ainsi connaitre les activités
contributives, valorisantes et stimulantes de la documentation ayant démontré un effet bénéfique afin de
proposer une offre de service répondant aux besoins spécifiques des adultes polyhandicapés fréquentant
les centres d’animation. La revue systématique de la documentation scientifique a permis d’identifier
15 études et deux rapports de recherche pour lanalyse. Les études ont permis de répertorier
15 interventions différentes en lien avec I'un ou l'autre des domaines de la qualité de vie. Parmi ces
interventions, huit concernent I'application d’un programme de formation offert au personnel sur les
habiletés des personnes polyhandicapées. La preuve quant a I'efficacité de ces interventions est cependant
faible. En fait, 'ensemble de ces interventions nécessiterait des recherches supplémentaires pour attester
de leur réel effet. L'importance des compétences et des capacités des individus soutenant les personnes
polyhandicapées ont cependant été mises de I'avant par plusieurs auteurs. La formation des intervenants
s’avere donc un moyen a privilégier dans les services afin de soutenir le plein potentiel des usagers.
D’autres interventions et stratégies présentées sont également intéressantes et semblent étre bénéfiques
pour développer des habiletés, maintenir des acquis ou prévenir la détérioration.
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Conclusion et proposition de recommandations

La nécessité de développer des services de jour innovants dans lesquels du personnel compétent est
présent afin d’enrichir la qualité de vie des usagers est primordiale. De maniére générale, ces services
devraient étre congus autour de I'individu et étre centrés sur la personne. lls devraient aussi traiter la famille
comme experte et étre axés sur la qualité de la relation entre I'intervenant et la personne (Mansell, 2010).
Un centre d’activités de jour est censé étre trés innovant et stimulant (comparé a une unité de vie) et devrait
permettre davantage d’interactions entre les employés et les usagers (Vlaskamp et coll., 2007-B).
Toutefois, pour l'instant, la recherche a démontré qu'il n’'y a pas de garantie qu’une intervention qui s’est
révélée efficace et efficiente produira les mémes résultats dans la pratique journaliére (Vlaskamp et coll.,
2008).

Par conséquent, considérant que la documentation repérée insiste sur les compétences et les capacités
des individus soutenant les personnes présentant un polyhandicap;

Considérant la qualité de la preuve;

Considérant que la relation entre le personnel et la personne présentant un polyhandicap est d’'une
importance cruciale;

Nous recommandons, afin de soutenir et d’outiller adéquatement les intervenants travaillant avec une
clientéle d’adultes présentant un polyhandicap :
o Doffrir de la formation sous forme d’approche réflexive, de modelage ou selon une approche de
type stage (formation continue) en lien avec :
o La création d’opportunités de communication et d’apprentissage;
o L'utilisation d’objets de références;

o La répartition de leurs interactions avec 'ensemble des usagers;

L’'importance d’établir un contact visuel, d’offrir une variété de commentaires positifs,
d’augmenter le nombre d’interactions avec les usagers et de répondre a leurs tentatives de
communication;

La présentation d’opportunités de choix;
La création et le maintien d’'un environnement social positif.

Présence d’'un consensus FORT

Les parties prenantes ajoutent que le partage de I'expertise entre les différents intervenants (assistants,
éducateurs spécialisés, ergothérapeute, kinésiologue, orthophoniste, physiothérapeute, etc.) quant a la
clientéle polyhandicapée a critére élargi est nécessaire. Elles proposent de partager, de s’approprier et de
réaliser le suivi de cette expertise a travers des groupes (communauté de pratique, groupes de pratiques
spécialisés, etc.) ou de modalités permettant le partage et le transfert des connaissances. Cette expertise
devrait aussi étre partagée au niveau provincial entre les établissements CISSS et CIUSSS.
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Considérant que I'utilisation des objets et des activités préférées, jumelées a des interactions soutenues de
la part des intervenants semble bénéfique dans le cadre de plusieurs interventions;

Nous recommandons :

o De réaliser de maniere systématique une évaluation des préférences aupres de chaque usager;

o De tenir ajour la liste des préférences;

o D’intégrer l'usager, les parents et les intervenants dans I'évaluation des préférences

Présence d’un consensus FORT

Les parties prenantes indiquent que l'utilisation d’un outil uniformisé interétablissements pour I'évaluation
des préférences serait requis. Elles mentionnent également que cette liste de préférences devrait étre
mise a jour annuellement. Certaines parties prenantes indiquent qu’une grille a été élaborée a cette fin au
CIUSSS MCQ, mais qu’elle devrait étre utilisée de maniére systématique. Elle pourrait également étre
partagée avec les autres CISSS ou CIUSSS.

Considérant que la communication devrait étre la cible principale des interventions auprés de la clientéle
présentant un polyhandicap puisqu’elle influence directement I'exercice de I'autonomie et le contréle dans
sa vie quotidienne;

Considérant que les trois interventions repérées dans le cadre de cette démarche d’évaluation en lien avec
I'amélioration des habiletés de communication des usagers (Picture It, objets de références et interaction
intensive) requiérent toutes des recherches supplémentaires pour attester de leur efficacité réelle;

Nous recommandons aux chercheurs :

e De réaliser des recherches en lien avec 'une de ces interventions a l'intérieur d’'un centre
d’activités de jour en employant une démarche méthodologique structurée et rigoureuse aupres

d’adultes polyhandicapés a critére élargi.

Présence d’'un consensus FORT

Les parties prenantes mentionnent qu’il serait intéressant que de tels projets de recherche aient lieu dans
les centres d’activités de jour auprés de cette clientéle. Elles mentionnent aussi que les intervenants
impliqués auprés des personnes présentant un polyhandicap aimeraient étre consultés pour ces projets.

Enfin, considérant le manque d’outils permettant d’identifier les besoins et d’évaluer les progrés sur 'un ou
'autre des domaines de la qualité de vie des personnes présentant un polyhandicap a critére élargi :

Les parties prenantes recommandent :

Présence d’un consensus fort

Dans un premier temps, de repérer 'ensemble des outils d’évaluation ou d’appréciation francophones, au
niveau provincial et international, utilisés auprés de cette clientéle. Et dans un second temps, de
développer ou d’adapter (s’il y a lieu) un outil uniformisé et standardisé qui ne soit pas réservé uniquement
a des membres d’un ordre professionnel.
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