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Résumé

Les services en déficience intellectuelle (Dl), en trouble du spectre de l'autisme (TSA) et en déficience
physique (DP) du Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-
du-Québec (CIUSSS MCQ) sont en constante évolution dans une perspective d’amélioration continue de la
qualité de leurs services. Présentement, I'absence d’'un programme spécifique visant a favoriser les
apprentissages des enfants et des adolescents polyhandicapés de 0 a 21 ans engendre une situation ou
les interventions qui leur sont offertes sont peu structurées, et ou, certaines spheres du développement
sont peu travaillées. L’établissement souhaite donc connaitre des alternatives aux pratiques actuelles en
matiére d’interventions démontrées efficaces afin de soutenir et de maximiser leur plein potentiel. La revue
systématique de la documentation scientifique a permis d’identifier 24 études et six documents présentant
chacun un curriculum scolaire pour l'analyse. Les études ont permis de répertorier neuf types
d’interventions différentes ciblant la communication, la motricité, les habiletés alimentaires, I'état d’alerte,
'engagement ou la capacité a employer une technologie d’assistance pour effectuer un choix, contréler une
stimulation environnementale ou amorcer une interaction. La preuve, quant a [lefficacit¢é de ces
interventions, est toutefois limitée. En fait, les études abordant ce sujet évaluent toutes des interventions
différentes, ciblent des enfants présentant des caractéristiques hétérogenes et des variables diverses.
D’aprés les résultats issus de ce rapport d’évaluation, les participants polyhandicapés sont en mesure
d’apprendre a employer un dispositif d’aide a la communication pour effectuer des demandes. L’emploi de
programmes basés sur la technologie d’assistance semble également prometteur pour les personnes
polyhandicapées, mais plusieurs de ces technologies ne sont pas accessibles commercialement. Enfin, sur
le plan moteur, il est actuellement difficile de démontrer I'efficacité de I'une ou l'autre des interventions.
D’autres interventions sont présentées et semblent démontrer des effets positifs, mais nécessitent des
recherches supplémentaires. Les recommandations issues de ce rapport d’évaluation devraient néanmoins
permettre d’éclairer la prise de décision.
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Conclusion et proposition de recommandations

En conclusion, veiller a ce que les individus présentant un polyhandicap soient des participants actifs dans
tous les aspects de leur vie et qu’ils réalisent des progrés significatifs peut représenter une tache
considérable pour les familles et les éducateurs (Horn et Kang, 2012). Le développement d’'un programme
d’apprentissage efficace commence d’abord par lidentification précise des besoins spécifiques, des
intéréts, des aptitudes et des réalisations de chaque apprenant (Northern Ireland, 2014; Welsh, 2006). Les
taches doivent étre pertinentes et ciblées afin de maximiser la motivation de la personne et l'aider a
comprendre son monde (Northern Ireland, 2014). D’aprés les études recensées pour ce rapport
d’évaluation, plusieurs interventions différentes ont été évaluées. Les preuves quant a I'efficacité de ces
interventions sont toutefois manquantes. En effet, il n’y a pas assez d’études sur la méme intervention, les
mémes variables et les mémes individus pour attester de I'efficacité de ces interventions pour une clientéle
d’enfants et d’adolescents polyhandicapés. L’effet bénéfique de certaines d’entre elles permet néanmoins
d’avancer certaines propositions de recommandations.

Par conséquent, considérant que le développement de la communication est fondamental aux enfants et
aux adolescents polyhandicapés;

Considérant qu’il a été démontré que les systémes d’aide a la communication améliorée et alternative
permettent a ces personnes d’effectuer des demandes et d’amorcer une interaction;

Considérant au préalable I'évaluation des modes actuels de communication et des besoins de la personne;

Considérant I'engagement volontaire et la mobilisation du milieu a employer un systéme d’aide a la
communication;

Pour enseigner I'utilisation d’un tel systéeme, nous recommandons :
De sélectionner systématiquement un systéme d’aide a la communication en fonction des forces et
des besoins de I'apprenant;

D’employer les stratégies reconnues suivantes pour enseigner le fonctionnement du systéme
d’aide a la communication pour chaque usager qui l'utilisera :

Soutenir physiquement le participant;

Offrir des renforcements de qualité (évalués au préalable);

Offrir le renforcement aussitdt le comportement adopté;

Offrir un niveau élevé de renforcement.

Présence d’un consensus FORT

Les parties prenantes insistent sur 'importance d’assurer et de supporter la disponibilité, la mobilisation et
'engagement volontaire du milieu a utiliser un systéme d’aide a la communication. Il est également
essentiel qu’il y ait une implication et une disponibilit¢ des professionnels (c.-a-d. orthophoniste,
ergothérapeute). Une accessibilité constante de [lintervention ainsi que des ressources formées en
technologie pour soutenir les professionnels sont également des aspects importants a considérer. De
plus, les parties prenantes soulignent que les procédures d’évaluation devraient étre formalisées afin
d’assurer leur application systématique.
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Considérant qu'’il a été démontré que les technologies (p. ex. : microrupteurs) permettent 'engagement et la
motivation des personnes polyhandicapées;

Considérant qu’il existe a certains endroits au Québec (Laurentides, Outaouais, Montérégie) diverses
technologies développées (p.ex. Tracker pro) pour favoriser la communication des personnes
polyhandicapées;

Considérant qu’il existe également, au sein du réseau, une veille technologique sur les modes d’accés a la
communication pour les personnes polyhandicapées;

Nous recommandons :

e Que les enfants et les adolescents polyhandicapés soient évalués de maniere systématique par

des professionnels ayant une expertise en technologie (c.-a-d., qui connaissent ce qui existe, a
I'affit des nouvelles technologies disponibles).

Présence d’un consensus

Les parties prenantes mentionnent qu'il est important qu'il y ait un partage de I'expertise (p. ex. : créer un
groupe de réseautage) et un travail de collaboration entre les secteurs de services DP et DI sur le plan
technologique et dans le domaine du polyhandicap. Il serait important que I'exploration de I'utilisation de la
technologie fasse partie intégrante du plan d’intervention de chaque individu polyhandicapé. La
disponibilité et 'accessibilité a ces technologies doivent également étre considérées.

Considérant qu’il est vital que les enfants et les adolescents polyhandicapés puissent se déplacer pour
explorer leur monde et favoriser leur apprentissage;

Considérant toutefois le manque de données scientifiques en lien avec les interventions ciblant les
habiletés motrices, nous recommandons :

e De réaliser des recherches évaluant une intervention donnée ciblant les habiletés motrices (p. ex.

MOVE®, intervention en piscine, ou autres) auprés des enfants polyhandicapés dans un contexte
d’intervention réel;

Présence d’un consensus FORT

Les parties prenantes mentionnent qu’il serait important d’évaluer l'impact fonctionnel et non seulement
les capacités de l'individu. Il serait également important d’évaluer le maintien des acquis.

Considérant que I'état d’alerte et 'engagement sont les conditions préalables les plus importantes pour le
développement et 'apprentissage chez les personnes polyhandicapées;

Considérant qu’il a été démontré que le type d’environnement, la compétence des intervenants, la nature
des stimuli et la proximité physique influencent I'état d’éveil et 'engagement des participants;

Nous recommandons :

o D’examiner et d’ajuster de maniére systématique ces facteurs selon les caractéristiques de chaque

individu dans le cadre des interventions employées;

Présence d’un consensus fort

Les parties prenantes soulignent qu’il serait important de systématiser 'examen de ces facteurs (p. ex. :
aller vérifier avec un outil, grille préalable a I'intervention pour systématiser 'approche). Elles mentionnent
également qu’il est nécessaire de considérer le bien-étre physique de la personne ainsi que son état de
santé (p. ex. : soulagement de la douleur).
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Considérant que les compétences des intervenants et des proches aidants sont un aspect essentiel au
développement de la communication (p. ex. : savoir interpréter les signaux non verbaux, savoir
communiquer de maniére correspondante au développement cognitif, réagir a toutes les tentatives de
communication, etc.);

Considérant 'hétérogénéité de la clientéle et des modes de communication;
Considérant le nombre relativement peu élevé d’usagers;

Nous recommandons :

e Qu'une approche individualisée soit adoptée aupres des familles;

e Qu'un enseignement soit offert aux intervenants, par exemple :

o Il serait intéressant de veiller a la poursuite des activités de la communauté de pratique en
polyhandicap et d’y réunir les intervenants concernés afin de partager I'expertise;

o Accessibilité a un programme visant les personnes polyhandicapées afin de guider la pratique
(p. ex. : programmation clientele, cadre de référence).

Présence d’un consensus

Les parties prenantes indiquent qu’'une approche individualisée auprés des familles est requise dés le
jeune age de I'enfant. Pour les intervenants, il serait intéressant de recréer une communauté de pratique
(p. ex. : groupe de pratique spécialisée) afin de partager I'expertise.

Considérant que plusieurs stratégies d’interventions ont été employées et ont démontré des effets
bénéfiques;

Considérant que ces stratégies sont employées dans la pratique actuelle, mais pas de maniéere
systématique;

Nous recommandons :
e Qu’une démarche d’analyse explicite soit employée :

o Evaluer d’abord les stimuli favoris pour 'usager;
o Utiliser adéquatement les renforcements positifs et les incitations verbales et physiques;

o Employer un délai d’attente convenable de la réponse (traitement de I'information).

Présence d’un consensus

Les parties prenantes mentionnent qu’'une démarche d’analyse explicite comprenant I'évaluation des
stimuli préférés et I'utilisation de renforcements doit étre employée. De plus, elles indiquent qu’il est
nécessaire de systématiser I'observation ainsi que I'intervention en plus de diversifier les stimuli.
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