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Résumé

Le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec
(CIUSSS MCQ) vise I'amélioration continue des services en déficience intellectuelle (DI), en trouble du
spectre de l'autisme (TSA) et en déficience physique (DP), et ce, par I'application des meilleures pratiques en
matiére d’intégration communautaire et résidentielle. Ainsi, I'établissement se doit d’offrir un service adapté et
pertinent a chaque usager, en fonction des besoins particuliers de celui-ci. Actuellement, le mandat se révéle
difficile a actualiser dans les centres d’activités de jour (CAJ) pour les usagers présentant des troubles du
comportement. Cette clientele peut également occasionner des défis dans les milieux résidentiels (MR). La
direction des services DI-TSA-DP souhaite implanter des pratiques et des approches permettant aux adultes
ayant une DI, avec ou sans TSA, présentant des troubles du comportement (TC) ou des troubles graves du
comportement (TGC) de fréquenter un CAJ, si tel est leur besoin. Dans un souci de continuité et de
cohérence, ces pratiques ou approches doivent aussi étre applicables dans les MR. Au regard des guides de
pratique utilisés et de la littérature scientifique disponible, les parties prenantes ont choisi de centrer le sujet
de cette ETMI sur l'efficacité de deux approches dites prometteuses, soit le Positive Behavior Support (PBS)
et I'’Active Support.

La revue systématique de la documentation scientifique a permis d’identifier huit études concernant le Positive
Behavior Support/Positive Behaviour Support (PBS) et sept autres a propos de I'Active Support, relativement
a la clientéle ciblée. Différents effets ont été évalués dans ces études, tant chez les usagers que chez les
intervenants. Le PBS pourrait entrainer une diminution des TC, mais n’avoir aucun effet significatif sur la
qualité de vie (santé mentale et médication) des usagers. L'Active Support ne semble pas entrainer de
diminution des TC ni d’augmentation des comportements adaptatifs. Il aurait toutefois un possible effet positif
sur la qualité de vie (symptbmes dépressifs, opportunités de choix et inclusion dans la communauté) ainsi que
sur I'engagement des usagers dans les activités, mais des preuves additionnelles sont requises. Les
intervenants considérent I'approche PBS valide socialement (& savoir acceptable et viable), mais rapportent
des difficultés organisationnelles et interpersonnelles lors de la mise en ceuvre, menant a un taux
d’'implantation non concluant. Concernant I’Active Support, les intervenants considérent I'approche pertinente,
bien qu’il soit impossible de déterminer si la formation ménera a une augmentation du soutien offert par ceux-
ci. La qualité des preuves étant faible pour la majorité des éléments évalués, des études supplémentaires sont
requises pour confirmer avec certitude I'effet de la formation a ces approches sur les intervenants et les effets
sur les usagers. Devant ces faits, les parties prenantes conseillent au demandeur de ne pas former les
intervenants aux approches PBS et Active Support. Elles suggerent de poursuivre I'intervention courante, soit
'Analyse d’interventions multimodales (AIMM), tout en procédant a I'évaluation de la fidélité d’'implantation et
de ses effets par le biais d’un projet de recherche. De plus, les parties prenantes recommandent de réinvestir
'approche positive (Labbé et Fraser, 2003) dans I'établissement en assurant la formation et le suivi pour
'ensemble des intervenants en CAJ et MR.
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Conclusion et proposition de recommandations

Bien que les approches PBS et Active Support aient vu le jour avant I'an 2000, peu de données probantes
sont disponibles quant a leurs effets sur les usagers ciblés dans le cadre de cette ETMI et les intervenants qui
y sont formeés. Il apparait que I'approche PBS peut entrainer une réduction de la fréquence, de la gravité et de
la difficulté de gestion des TC, mais la confiance dans l'effet est limitée. La faible qualité du corpus de preuve
et lincohérence des résultats au niveau de la fréquence indiquent la nécessité de preuves additionnelles.
Aucun effet significatif n’est observé quant a la santé mentale ou la médication, bien qu'un doute demeure.
Les intervenants considérent 'approche valide socialement, quoiqu’ils rapportent plusieurs difficultés lors de la
mise en ceuvre qui font sens avec le bilan plutét mitigé par rapport au taux d’'implantation. La philosophie
géneérale du PBS, selon une étude, permettrait une amélioration de l'attitude des intervenants envers les
usagers présentant des TC.

L’approche Active Support semble avoir un effet significatif sur les choix effectués par les usagers et leur
inclusion dans la communauté, mais encore ici, les preuves sont limitées. |l n’est pas possible de se
prononcer quant a 'effet sur les symptémes dépressifs, puisqu’il n’y a pas de consensus. Malgré un corpus de
preuve faible, les études convergent vers le fait que l'approche n’a pas deffet significatif sur les
comportements adaptatifs. Il est possible que 'engagement des usagers augmente a la suite de I'implantation
de l'approche, mais l'effet est incertain puisqu’il n’y a pas de différence significative par rapport a ceux ayant
recu l'intervention habituelle. D’ailleurs, il n’y a pas de consensus entre les études, a savoir si I'’Active Support
a permis d’augmenter I'assistance et la qualité du soutien offert par les intervenants, malgré une satisfaction
générale de ces derniers par rapport a I'approche.

Comme la participation & des activités valorisantes pourrait étre un facteur favorable a la diminution des TC
chez les usagers adultes DI (avec ou sans TSA), mais actuellement difficile a soutenir pour les intervenants
des CAJ et MR, la formation a des approches favorisant la diminution des TC pourrait y contribuer. Le but de
cette ETMI était de déterminer les effets sur les usagers et les intervenants d’'une formation aux approches
PBS et Active support. Rappelons que I'approche positive, qui a déja été implantée dans I'établissement,
s’apparente au PBS selon l'auteur principal de I'approche positive (http://sqgetgc.org/developper_lexpertise/
capsules/le-positive-behavior-support-et-les-comportements-problematigues/) et que [I'Active Support est
suggéré dans le guide « Activités de jour valorisantes » du SQETGC (Longtin et collab., 2016). Cette
démarche visait a soutenir le demandeur dans sa prise de décision, soit la pertinence de former les
intervenants des CAJ et MR aux approches PBS et Active Support en se basant sur les données probantes
disponibles. Trois propositions de recommandations découlant de la revue systématique ont été présentées
aux parties prenantes lors d’'une rencontre s’étant déroulée le 5 avril 2018. Suite a la délibération, une
recommandation a été conservée telle quelle, deux ont été modifiées et une a été ajoutée.

A propos du PBS, considérant :
» Une qualité du corpus de preuve allant d’'insuffisante 8 modérée pour 'ensemble des effets évalués;
» Les difficultés rencontrées dans la mise en ceuvre, menant a un taux d’implantation non concluant;

» Les interventions courantes déja utilisées au sein de I'établissement, basées sur les guides de
pratiques, dont les cing composantes essentielles pour l'intervention avec les personnes DI-TSA
présentant un TC-TGC (analyse et intervention multimodale - AIMM, plan d’action TC-TGC, plan de
transition, suivi intensif des interventions et fréquentation d’activités de jour valorisantes).

Nous recommandons de ne pas implanter I’approche PBS dans I’établissement.

Présence d’'un consensus FORT

Les parties prenantes ajoutent qu’il est préférable de consolider I'implantation et le suivi des cing
composantes essentielles du Guide de pratique de la FQCRDITED (2010), d’autant plus qu’elles
sont incluses dans le programme TC-TGC rédigé par le CRDITED MCQ-IU (2014) et actualisé
au CIUSSS MCQ.
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A propos de I'Active Support, considérant :
» Une qualité du corpus de preuves allant de faible a modérée pour 'ensemble des effets évalués;
> Les effets limités de I'approche sur les usagers selon les données scientifiques disponibles;
> Les effets limités de la formation sur la quantité et la qualité de soutien offert par les intervenants.

Nous recommandons d’attendre des preuves supplémentaires avant d’envisager la formatio

intervenants en centre d’activités de jour et en milieu résidentiel a ’'approche Active Support.

Présence d’'un consensus FORT

La réflexion des parties prenantes mene a un constat similaire a celui pour I'approche PBS.

Considérant :
» Les données probantes limitées quant aux effets des deux approches;
» La faible qualité générale du corpus de preuve;
» Les interventions courantes déja utilisées au sein de I'établissement, basées sur les guides de
pratiques, dont I'AIMM,;

» Le fait que ces interventions n'aient jamais été I'objet d’'une évaluation formelle au sein de
I'établissement.

Nous recommandons de poursuivre l'application de [l'intervention courante, soit [I’analyse
d’intervention multimodale (AIMM) et de procéder a I’évaluation de sa fidélité d’implantation et de ses
effets (chez les usagers/proches et chez les intervenants) par le biais d’un projet de recherche.

En complément, TUETMI a suggéré aux parties prenantes de consulter le Guide NICE (National Institue for
Health and Care Excellence, 2015) a propos de la prévention et de lintervention avec les personnes
présentant une déficience intellectuelle et des troubles du comportement. Ce guide s’appuie sur une revue
systématique et I'avis d’'usagers, de familles, d’intervenants ainsi que d’experts locaux et internationaux.

Présence d’un consensus FORT

Les parties prenantes ajoutent que I'évaluation pourrait aussi viser les autres composantes
essentielles de I'intervention auprés des personnes DI-TSA présentant des TC-TGC, soit le plan
d’action TC-TGC, le plan de transition, le suivi intensif des interventions et la fréquentation
d’activités de jour valorisantes

Aprés discussion et délibération, les parties prenantes ont convenu d’ajouter la recommandation suivante :

Considérant :

» La faible qualité générale du corpus de preuve a I'égard des effets des approches PBS et Active
Support;

» Que des formations relatives a I'approche positive ont déja été offertes, il y a quelques années, aux
intervenants;

» Que les parties prenantes considérent cette approche comme toujours pertinente.

Nous recommandons de réinvestir ’approche positive (Labbé et Fraser, 2003) dans I’établissement,
en assurant une formation et un suivi pour ’ensemble des intervenants en centre d’activités de jour

et en milieu résidentiel.

Présence d’un consensus FORT

Les parties prenantes soulignent I'importance d’assurer un suivi aprés la formation et une
valorisation continue dans les équipes pour favoriser une implantation efficace.
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