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Preambule

Le réseau de la santé et des services sociaux (RSSS) fait face a un défi constant : répondre adégquatement aux
besoins des usagers présentant de multiples problématiques d'ordre développemental, comportemental,
physiologique, psychologique, social ou leur combinaison. Depuis quelgues années, lappellation clientéle
multiproblématique est utilisée pour qualifier ces usagers auxquels on associe agressivité, violence et dan-
gerosité et qui, malgré la mobilisation de plusieurs acteurs, trouvent difficilement réponse a leurs besoins
(Moreau et Léveillée, 2018). Cependant, les termes clientele multiproblématique et clientele a besoins com-
plexes sont fréqguemment utilisés de fagcon interchangeable dans les services (Burnside, 2012; Moreau et
Léveillée, 2018; Ndengeyingoma et al., 2018). Au début des années 2000, des experts cliniques et des ges-
tionnaires du RSSS de la Mauricie et du Centre-du-Québec ont tenté de définir cette clientele afin de déve-
lopper une compréhension commune. Ainsi, cette clientele fut décrite comme «des personnes adultes qui
forment un groupe hétérogene partageant des traits cliniques et comportementaux, dont le cumul, l'inten-
sité et la gravité constituent le profil général » (2009, cité dans Moreau et Léveillée, 2019, p. 3).

La majorité de ces personnes aux besoins complexes présentaient déja des indices d'inadaptation et de
comportements problématiques durant I'enfance ou l'adolescence (Ménard et Moreau, 2017; Moreau et
Léveillée, 2018). Ainsi, la notion de clientéle multiproblématique ou de clientéle a besoins complexes s'appli-
querait aussi aux jeunes. Les gestionnaires du Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de
la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec (CIUSSS MCQ) constatent d'ailleurs une croissance de cette clientele au
sein de la Direction des programmes déficience intellectuelle, trouble du spectre de l'autisme et déficience
physique (DPDITSADP)' et de la Direction du programme jeunesse-famille (DPJF)?. Ces jeunes présentent
notamment des limitations du fonctionnement intellectuel ou des comportements adaptatifs, une déficience
intellectuelle (D), un trouble du spectre de l'autisme (TSA), des défis d'attachement ainsi gu'une histoire de vie
marquée par adversité. Ils se retrouvent en situation multiproblématique puisgu'ils obtiennent difficilernent
réponse a leurs besoins dans la configuration standard des soins et des services, et ce, malgré une collabo-
ration interprofessionnelle de plus en plus intégrée.

Diailleurs, les jeunes en situation multiproblématique sont souvent exclus de leurs différents milieux de
vie, car leurs besoins dépassent l'offre de service et les ressources disponibles de la DPDITSADP et de la
DPJF en termes de réadaptation et d'hébergement transitoire sécuritaire. Ainsi, des mesures de protection
sont parfois appliquées aupres de certains jeunes afin d'assurer leur sécurité et leur développement. Ces
mesures d'urgence devraient étre une solution temporaire. Cependant, le manque de milieux de vie substi-
tuts pouvant offrir des services intensifs adaptés a ces jeunes contribue a prolonger leur séjour en centre de
réadaptation pour jeunes en difficulté d'adaptation (CRJDA), a multiplier leurs déplacements et a épuiser leur
donneur de soins®. Dans ce contexte, les interventions peuvent se limiter a la gestion de crise en lien avec
les comportements problématiques. Or, sans actions concertées sur I'ensemble des déterminants de la pro-
blématique, la clientele et les équipes se retrouvent au cceur d'impasses tant cliniques gu'organisationnelles.

1 La DPDITSADP du CIUSSS MCQ est responsable des services du programme-services DI-TSA.
La DPJF du CIUSSS MCQ est responsable des services des programmes-services Jeunes en difficulté (JED) et santé mentale jeunesse.

3 Afin dalléger le texte, le terme donneur de soins est utilisé pour désigner la ou les personnes du domicile qui fournissent quotidiennement des soins
parentaux au jeune : parent(s), membre(s) de la famille ou autre(s) adulte(s).
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Ces constats ont mis en lumiere limportance de revoir I'organisation des services offerts aux jeunes en
situation multiproblématique. C'est pourquoi, en 2016, le CIUSSS MCQ a mis en ceuvre un projet pilote pour
mieux les desservir en réunissant les compétences de la DPDITSADP et de la DPJF. L'essence de ce projet
pilote repose sur limportance de considérer ces jeunes en fonction de leurs besoins et d'y répondre grace
a l'expertise d'une équipe multidisciplinaire conjointe (DPDITSADP et DPJF). Celle-ci intervient de maniere
intensive dans un milieu de vie substitut institutionnel favorable a la réadaptation.

Cette nouvelle organisation de services a démontré des résultats prometteurs (Sauvé et Moreau, 2019). Ainsi,
suite au projet pilote, le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a octroyé un financement non
récurrent (2018-2022) pour un projet en démonstration. La DPDITSADP et la DPJF du CIUSSS MCQ ont donc
développé un programme spécifiqguement a lintention de ces jeunes présentant des besoins complexes et
de leur donneur de soins.

Le programme s'appuie sur les savoirs scientifiques, contextuels et expérientiels. Pour identifier les meil-
leures pratiques, la DPDITSADP et la DPJF ont collaboré avec I'équipe de recherche psychosociale de la Di-
rection de I'enseignement universitaire, de la recherche et de linnovation (DEURI) de méme gu'avec des ex-
perts externes. Parmi les savoirs qui ont inspiré 'élaboration du programme figurent notamment les travaux
du Service québécois d'expertise en troubles graves du comportement (SQETGC, 2014, 2016, 2018, 2019,
2021). La mise en commun des données contextuelles et expérientielles, combinées aux données scienti-
fiques, a permis non seulement le partage des connaissances, mais également la mobilisation des parties
prenantes. Grace a cette collaboration, des choix éclairés ont été réalisés quant aux théories sous-jacentes
du programme, a sa mise en ceuvre et a son évaluation. L'Annexe A présente la démarche de conception du
programme ainsi que 'ensemble des collaborateurs.

Programme de réadaptation intensive jeunesse | Préambule 9



Introduction

Ce document décrit et explique le Programme de réadaptation intensive jeunesse. Il guide la pratique et
expose les conditions de mise en ceuvre du programme. Il permet également aux partenaires de comprendre
sa logique et son fonctionnement.

L'organisation du document est inspirée du cadre de référence de Paquette et Chagnon (2000). Ce cadre est
un outil pour la planification, le développement et I'évaluation des programmes d'intervention (Paquette et
Chagnon, 2000).

Ce chapitre expose le bien-fondé et la pertinence du programme.

Théorie du programme
Chapitre @ Ce chapitre définit la clientéle cible, les déterminants de la problématique
ainsi que les objectifs du programme.

Mise en ceuvre du programme
Chapitre @ Ce chapitre décrit les stratégies d'intervention et I'actualisation du programme,
de I'admission a la fin de I'épisode de réadaptation intensive.

Ressources du programme
Chapitre @ Ce chapitre présente les ressources humaines, financieres, matérielles
et informationnelles requises pour la mise en ceuvre du programme.

Evaluation du programme
Chapitre @ Ce chapitre identifie les éléments essentiels a planifier pour assurer le suivi
et I'évaluation du programme.

@7)‘3 Ce pictogramme réfere aux composantes principales du programme
53 qui constituent le modele logique.

Ce pictogramme réfere a des définitions ou informations complémentaires,
\ lesquelles se retrouvent en encadré. Celles-ci favorisent une meilleure
compréhension du programme.

Ce pictogramme réfere aux annexes qui présentent les données scientifiques

EE et qui, triangulées avec les données expérientielles et contextuelles, appuient
le choix des composantes principales du programme.
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Depuis plusieurs années, le RSSS rencontre des défis de taille dans la réponse aux besoins de la clientele dite
multiproblématique ou a besoins complexes, tous ages confondus. Au Québec, les jeunes* en situation mul-
tiproblématique sont généralement bien connus des établissements de santé, car la complexité de leurs
besoins est telle que ceux-ci nécessitent I'expertise de plusieurs programmes-services. De plus, ils requierent
parfois des services ponctuels sur mesure qui mobilisent un grand nombre de ressources.

Dans plusieurs régions du Québec, les établissements ont initié la mise en ceuvre de différentes offres de
service a I'endroit des personnes présentant des besoins complexes et manifestant des comporte-
ments problématiques. Une collecte d'informations non exhaustive® indique que ces personnes
recevraient généralement des services de résidences a assistance continue (RAC), d'unités de
réadaptation ou de foyers de groupe destinés majoritairement aux adultes ou a des clien-
teles des CRJDA. Ailleurs au Canada et a linternational, d'autres services dispensés en mi-
lieux de vie substituts existent pour ce profil de jeunes. Cependant, peu de données sont
disponibles quant aux effets de ces pratiques en émergence (Burnside, 2012; Gore et al,,

2015; Ontario Centre of Excellence for Child and Youth Mental Health, 2016).

Par ailleurs, des études indiquent que sans interventions efficaces déployées aupres
des jeunes présentant des comportements problématiques séveres associés a une DI
ou un TSA (Murphy et al., 2005; Totsika et al., 2008) ou a la maltraitance (Keyes et al.,
2012), ceux-ci ont tendance a s'aggraver et a persister a l'adolescence et a I'age adulte.
De plus, 'exposition prolongée a l'adversité et le stress vécu par plusieurs de ces jeunes
pendant l'enfance et I'adolescence peuvent étre associés a des impacts négatifs au plan
du développement et a un risque accru de problemes de comportement et de psychopa-
thologies futures (Corbett et al., 2017; Coté et Le Blanc, 2016; Fudge Schormans et Sobsey,
2017; Lupien et al.,, 2018). Il apparait donc essentiel d'agir le plus tot possible afin de prévenir et
de réduire les effets déléteres a long terme pour ces jeunes (Burnside, 2012).

D'autre part, les comportements problématiques chez les jeunes ayant un trouble neurodéveloppemental,
tels que la DI et le TSA, seraient le plus fort prédicteur d'épuisement et de stress pour les parents (Aldersey
etal., 2017; Blacher et al. 2016; Hayes et Watson, 2013; Krakovitch et al., 2016). Par ailleurs, le stress parental
augmenterait les risques de ne pas répondre adéquatement aux besoins des jeunes (DePanfilis, 2006). Les
comportements problématiques représentent également une des raisons de demande de placement par
les parents (Blacher et Hatton, 2007; Esbensen et al., 2012; McGill et al., 2006). En effet, comme le soulignent

4 Afin d'alléger le texte, le terme jeune est utilisé pour désigner a la fois les enfants et les adolescents.

Ces informations ont été obtenues dans le cadre d'entrevues réalisées aupres des milieux de vie substituts suivants : RAC jumelée Saint-Romuald
(Lévis), RAC Maison Lily Butters (SaintHyacinthe), RAC L'Entracte (Sherbrooke), RAC Service Intervention Intensive (Trois-Rivieres), RAC spécialisée en
troubles graves du comportement (St-Placide), Unité I'Intervalle du CRJDA de Saint-Georges (Chicoutimi).
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Brown et al. (2011), certaines familles font face a des défis extrémes en raison des comportements problé-
matiques, qui menent dans certains cas a l'exclusion des jeunes de leur domicile®. Conséquemment, leur
placement a court ou a moyen terme dans des milieux de vie substituts peu adaptés a leurs besoins est
parfois la seule solution disponible.

Ainsi, un programme qui agit sur I'ensemble des déterminants de la problématique et de fagon cohérente
avec les différentes parties prenantes est essentiel pour répondre adéquatement aux besoins de ces jeunes
en situation multiproblématique. Autrement, ces derniers vivent de nombreuses situations de handicap, et
leur participation sociale” est a risque d'étre compromise a long terme. En conséquence, des interventions
de réadaptation intensives appuyées sur les meilleures pratiques doivent étre accessibles afin de prévenir
I'escalade des comportements problématiques, de permettre aux jeunes de réintégrer leur domicile et ulti-
mement d'exercer leur participation sociale dans leurs milieux de vie (domicile, école, communauté). L'inves-
tissement précoce dans un programme développé pour ces jeunes aux besoins complexes est assurément
une valeur ajoutée pour ceux-ci, mais également pour leur donneur de soins et pour la société.

En avril 2015, I'entrée en vigueur de la Loi modifiant I'organisation et la gouvernance du réseau de la santé et
des services sociaux notamment par I'abolition des agences régionales a donné lieu a la création des centres
intégrés de santé et de services sociaux (CISSS) et des centres intégrés universitaires de santé et de services
sociaux (CIUSSS). La formation des CISSS et des CIUSSS a remis l'intégration des services au coeur des pré-
occupations des acteurs du RSSS. Avant cette réforme, l'organisation des services laissait peu de place a la
collaboration interdirection puisque les établissements étaient centrés sur leur mission respective. L'intégra-
tion des services et l'introduction de la gestion par trajectoire a permis de repenser la fagon de répondre aux
besoins complexes des jeunes en situation multiproblématique.

Les directions cliniques sont confrontées a la complexité des besoins des jeunes en
situation multiproblématique, qui requierent une intervention intensive et l'expertise
de plusieurs programmes-services. Or, en labsence de services de réadaptation inté-
grés agissant sur 'ensemble des déterminants, les comportements problématiques ont
tendance a s'aggraver et a persister dans le temps. Conséquemment, les donneurs de
soins s'épuisent et les jeunes peuvent étre exclus de leurs milieux de vie. Il est donc perti-
nent de développer un programme de réadaptation intensive, appuyé sur les meilleures
pratiques issues des programmes-services DI-TSA, Jeunes en difficulté (JED) et Santé
mentale jeunesse. Ce programme permettra aux jeunes de réintégrer leur domicile (ou
un autre milieu correspondant a leurs besoins) et d'exercer leur participation sociale
dans leurs milieux de vie, et ce, malgré leurs besoins complexes.

6 Afin dalléger le texte, le terme domicile est utilisé pour désigner le lieu ou le jeune habite en permanence ou de fagon habituelle : milieu de vie naturel
ou milieu de vie substitut.

7 La participation sociale correspond a la pleine réalisation des habitudes de vie nécessaires pour vivre et s'‘épanouir en société (Fougeyrollas et al.,
1998). Ce concept est détaillé dans le Chapitre 2 Théorie du programme.
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@ Théorie du programme

La théorie du programme explique la fagon dont le programme prévoit obtenir les résultats attendus
(Leblanc-Constant et Bard, 2013). La théorie du probleme, les objectifs du programme et les cibles d'interven-
tion y sont décrits, expliqués et justifiés.

2.1 Théorie du probleme

La théorie du probleme s'appuie sur un processus de triangulation des données scientifiques, expérientielles
et contextuelles. Elle comprend les caractéristiques communes de la clientele cible et les déterminants de la
problématique.

Le programme s'adresse aux jeunes a risque de 4 )
se retrouver en situation multiproblématique./ « Une situation multiproblématique

Ces jeunes correspondent au profil multiprobléma- implique un usager tributaire d'impasses
tique de type complexe? décrit par Moreau (2017). cliniques, administratives ou organisation-

lls présentent généralement plusieurs problemes nelles quant a sa prestation de service,

de santé (maladie, trouble, lésion ou traumatisme), malgré la mise en place d'un processus
associés a des comportements problématiques et clinique rigoureux et concerté » (CIUSSS

des difficultés d'adaptation au long cours. Ceux-ci MCQ, communication personnelle,

nuisent a leur développement et compromettent le mars 2020).8

maintien dans leurs milieux de vie. La complexité de \_ )

leurs besoins mene a des échecs répétés des plans

dintervention (PI), malgré I'ajustement des services. Comme les interventions recues ne donnent pas les
résultats escomptés, une mise en commun de I'expertise des équipes travaillant au sein des programmes-
services DI-TSA et JED est nécessaire. Les jeunes a profil complexe et leur donneur de soins'®requierent donc
une intervention intensive pour résoudre la situation multiproblématique dans laquelle ils se retrouvent.

8 La définition du terme situation multiproblématique s'inspire de deux propositions de définitions a lintention d'une clientéle a profil multiprobléma-
tique. L'une élaborée en 2010 par un groupe d'experts cliniques et de gestion citée par Moreau et Léveillée (2018), et I'autre proposée par Moreau et
Ndengeyingoma en 2018.

9  Afin dalléger le texte, le terme profil complexe est utilisé pour désigner la clientele cible.

10  Afin d'alléger le texte, le terme donneur de soins est utilisé pour désigner la ou les personnes du domicile qui fournissent quotidiennement des soins
parentaux au jeune : parent(s), membre(s) de la famille ou autre(s) adulte(s).
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2.1.1 Clientele cible

Les jeunes a profil complexe ciblés par le programme sont agés de 8 a 14 ans. Ils présentent des comporte-
ments problématiques qui, par leur intensité, leur gravité, leur récurrence et leur nature incontrolable, portent
atteinte a leur intégrité physique ou psychologique, ou bien a leur environnement social ou physique. De
plus, ces comportements les mettent a risque d’'exclusion de leurs différents milieux de vie (domicile, école,
communauté) et peuvent nuire & leur participation sociale / a long terme.

~
« Une situation de participation sociale correspond a la pleine réalisation d'une ou de plusieurs
habitudes de vie, résultant de l'interaction entre les facteurs personnels [...] et les facteurs
environnementaux » (Fougeyrollas et al., 2018, p. 173).

Ces jeunes a profil complexe présentent aussi 4 )

des limitations du fonctionnement intellectuel ou Les comportements adaptatifs réferent

des comportements adaptatifs/ par rapport a ce aux habiletés fonctionnelles qui per-

qui est attendu pour leur age. Alors que certains mettent de répondre avec autonomie aux

présentent une pluralité de diagnostics tels gu'un demandes quotidiennes. Ils s'inscrivent

diagnostic de DI (légére ou modérée) ou de TSA'™?, a travers différents domaines de compé-

pour d'autres, les diagnostics ne sont pas clairement tences : communication, ressources

établis. Les limitations du fonctionnement intellec- communautaires, acquis scolaires, vie

tuel ou des comportements adaptatifs sont alors domestique, santé et sécurité, loisirs,

souvent associées a des facteurs de risque psycho- autonomie, responsabilité individuelle,

sociaux tels gu'un manque de stimulation en bas aptitudes sociales, travail et motricité

age, de la pauvreté ou de la maltraitance. (Harrison et Oakland, 2015).

- J

Finalement, plusieurs jeunes a profil complexe ciblés

par le programme vivent des défis sur le plan de I'attachement. Ces défis sont souvent liés a une histoire de vie
marquée par I'adversité (en lien avec des événements intenses de nature stressante ou traumatique, p. ex., de
la maltraitance ou de la violence) ou des caractéristiques particulieres des jeunes et de leur environnement.

Certains jeunes en situation multiproblématique présentent les caractéristiques du profil autodestructeur
ou adversité sociale (Moreau, 2017). Ces jeunes requierent des approches et des interventions spéci-
figues qui ne sont pas prévues au programme. Leurs besoins font I'objet d'une analyse approfondie lors
de l'évaluation de I'admissibilité (voir Section 3.2.1 Référence au programme) ou ils sont dirigés vers le bon
service, le cas échéant.

L'Annexe B présente les données scientifiques décrivant les caractéristiques de la clientele cible.

11 Afin d'alléger le texte, le terme domicile est utilisé pour désigner le lieu ou le jeune habite en permanence ou de facon habituelle : milieu de vie naturel
ou milieu de vie substitut.

12 Dautres conditions peuvent également étre présentes chez les jeunes a profil complexe : par exemple, trouble du langage, trouble déficitaire de
I'attention avec hyperactivité (TDAH), trouble oppositionnel avec provocation, troubles anxieux. Bien que ces diagnostics soient fréquents, ils sont
considérés comme des conditions associées complexifiant le portrait clinique plutdt que comme des caractéristiques communes de la clientele cible.
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@%’ CLIENTELE CIBLE

Les jeunes ciblés par le programme sont agés de 8 a 14 ans et présentent un profil
complexe. Leurs comportements problématiques portent atteinte a leur intégrité ou a
leur environnement, ce qui les place a risque d'exclusion de leurs différents milieux de
vie (domicile, école, communauté) et peut nuire a leur participation sociale a long terme.
lls présentent des limitations de leur fonctionnement intellectuel ou de leurs comporte-
ments adaptatifs et vivent des défis sur le plan de I'attachement.

2.1.2 Problématique

4 N
+ Les facteurs de risque sont des éléments
qui appartiennent au jeune ou a
ses milieux de vie et qui sont
susceptibles d'affecter négativement
sa participation sociale.

Les jeunes a profil complexe sont a risque d'ex-
clusion de leurs milieux de vie, dont leur domi-
cile. lls vivent de nombreuses situations de han-
dicap et leur participation sociale est a risque
d'étre compromise a long terme. Les éléments
les plus pertinents de 'Adaptation clinique du mo-
deéle conceptuel PPH dans les champs de la DI et
des TED™ de Boisvert (2003, cité dans Mclntyre et
Boisvert, 2012) servent dinspiration pour présen- o ,

RN ) ‘ qui diminuent I'impact des facteurs
ter les facteurs contributifs a la problématique de risque.
des jeunes a profil complexe. Ce modele introduit \_ )
des concepts intéressants pour décrire leur parti-
Cipation sociale. D'abord, le modele expose plus spécifiguement linfluence des facteurs de risque
et des facteurs de protection//” sur I'histoire de vie des jeunes. Cest, entre autres, linteraction
dynamique entre ces facteurs qui place les jeunes et leur donneur de soins en situation de vulnérabilité ou
en situation de résilience.

+ Les facteurs de protection sont
des conditions ou des circonstances

Le Processus de production du handicap (PPH) (Fougeyrollas et al., 1998) permet de comprendre l'interac-
tion entre les facteurs personnels, les facteurs environnementaux et les habitudes de vie (activités courantes
et réles sociaux)/ des jeunes. Cette interaction explique les situations de handicap et d'exclusion vécues.
Chacun des éléments du PPH est mesuré dans un contexte adaptatif mettant en interaction les dimensions
positives du modele (capacité, facilitateur, situation de vie autonome, participation sociale) et celles référant
a des aspects plus déficitaires ou limitatifs (incapacité, obstacle, situations de handicap ou d'exclusion).

+ Les activités courantes (p. ex., communication, nutrition, condition corporelle, soins personnels)
se mesurent sur un continuum allant de situation de handicap a situation de vie autonome
(Boisvert, 2006).

* Les roles sociaux (p. ex., relations interpersonnelles, éducation, loisirs) se mesurent sur
un continuum allant de I'exclusion a la participation sociale (Boisvert, 2006).

- J

13 Leterme troubles envahissants du développement (TED) est Iancienne appellation du terme TSA.
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La Figure 1 illustre les facteurs contributifs a la problématique des jeunes a profil complexe.

Figure 1
Schématisation des facteurs contributifs a la problématique des jeunes a profil complexe

HISTOIRE DE VIE
FACTEURS DE RISQUE FACTEURS DE PROTECTION
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! !

Processus de déséquilibre
entrainant une situation
de vulnérabilité
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PROCESSUS DE PRODUCTION DES SITUATIONS DE HANDICAP ET D’EXCLUSION

Processus d’adaptation favorisant
une situation de résilience

HABITUDES DE VIE PERTURBEES

Activités courantes Roles sociaux
L~ ™
Situation de handicap — Situation de vie autonome Situation d'exclusion = Situation de participation sociale
FACTEURS PERSONNELS S~———7 FACTEURS ENVIRONNEMENTAUX

Note. Inspiré de I'Adaptation clinique du modeéle conceptuel PPH dans les champs de la DI et des TED de Boisvert
(2003, cité dans Mclintyre et Boisvert, 2012).

L'’Annexe C présente le rationnel soutenant le choix du modele retenu.
L'’Annexe D présente les données scientifiques expliquant la problématique de la clientele cible. Le

résultat de la triangulation des données scientifiques, expérientielles et contextuelles, est synthétisé dans les
sections Histoire de vie et Processus de production des situations de handicap et d'exclusion.
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HISTOIRE DE VIE

L'histoire de vie des jeunes a profil complexe est marquée par l'adversité. L'adversité est provo-
quée par un ou des événements intenses de nature traumatique ou stressante / selon la gravité
percue. Selon Bonanno et Diminich (2013), l'adversité est considérée comme aigué ou chronique.
L'adversité aigué est une situation occasionnelle mais intense. Il peut s'agir d'un événement trau-
matique, par exemple Ia violence, le placement d'urgence en milieu de vie substitut, la rupture de
liens ou l'application de mesures de contréle en situation de crise. L'adversité chronique est une
situation moins intense, mais qui s'étend sur une longue période. Il peut s'agir d'un stress chro-
nigue, comme la négligence, les comportements problématiques persistants menant a I'exclusion
des milieux de vie ou la surcharge du donneur de soins.

Face a l'adversité, c'est linteraction entre les facteurs de risque et de protection qui détermine
si un jeune est en processus d'adaptation soutenant sa résilience ou s'il est en déséquilibre. Or,
I'histoire de vie des jeunes a profil complexe présente de multiples facteurs de risque qui les place
en déséquilibre™.

4 N

L'événement traumatique implique un stress d'une gravité importante, lequel ne peut

étre géré par des stratégies d'adaptation. Il provoque, en effet, une réaction physique

et psychologique extréme (Coté et Le Blanc, 2016). Pour sa part, I'événement stressant
est d'une plus faible gravité et il peut se gérer par des stratégies d'adaptation

(Centre d'études sur le stress humain, 2019).

G J

Facteurs de risque en lien avec les caractéristiques
de la clienteéle cible

Bien que chaque jeune soit unique, les jeunes a profil complexe partagent des caractéristiques qui
limitent leur processus d'adaptation face a l'adversité et qui les mettent donc plus a risque de se re-
trouver en déséquilibre. En effet, comme ces jeunes présentent des limitations du fonctionnement
intellectuel ou des comportements adaptatifs, ils disposent de ressources personnelles restreintes
pour faire face aux situations d'adversité. Ainsi, certaines particularités (p. ex., rigidité, détresse face
aux changements) ou incapacités présentes chez les jeunes a profil complexe peuvent nuire a leur
processus d'adaptation, notamment des difficultés de'>:

°  Mémoire e Réciprocité émotionnelle *  Modulation et traitement

. o L des informations sensorielles
e Prise de décision e Communication non verbale

° Résolution de problemes ¢  Relations sociales

14 Bien que I'histoire de vie de la clientele cible présente aussi des facteurs de protection qui peuvent contrebalancer les facteurs de risque, cette section
s'attarde sur les facteurs de risque qui expliquent la problématique afin d'identifier les cibles d'intervention.

15 Comme les jeunes a profil complexe cumulent les diagnostics, les incapacités sont nommées comme un tout. Voir 'Annexe D pour les détails des
incapacités associées aux diagnostics spécifiques.
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De plus, d'autres conditions associées présentes chez certains jeunes entrainent aussi des inca-
pacités qui nuisent a leur processus d'adaptation (p. ex., trouble du langage, trouble déficitaire de
I'attention avec hyperactivité (TDAH), trouble oppositionnel avec provocation, troubles anxieux).

Les incapacités et particularités des jeunes a profil complexe nuisent au développement des com-
pétences nécessaires a la gestion du stress. lls sont donc plus vulnérables que leurs pairs face
au stress généré par l'adversité, ce qui entraine une réactivité accrue. Par ailleurs, les difficultés a
composer avec des situations de stress peuvent aussi s'expliquer par la peur ou par des stratégies
adaptatives liées a un stress antérieur (p. ex., un événement traumatique, de la maltraitance, une
situation d'exclusion). Ainsi, ces jeunes se retrouvent dans un cercle vicieux ou les réactions en
réponse au stress augmentent en fréquence et en intensité au fil du temps.

Par conséquent, les jeunes a profil complexe dépendent en grande partie du soutien de leur
donneur de soins pour favoriser leur adaptation lorsqu'une situation d'adversité se présente. Or,
ces jeunes présentent souvent des défis d'attachement qui complexifient les relations avec leur
donneur de soins. Par exemple, les jeunes ayant vécu des traumas ou de la maltraitance et ayant
développé un lien d'attachement désorganisé / pourraient avoir des réactions mal adaptées en
situation de stress.

4 N

«Un enfant qui développe un attachement désorganisé voit ses stratégies s'effondrer
lorsqu'il vit des stress ou de la détresse. Il présente une réponse comportementale
non organisée, car il est pris dans un dilemme insoluble, il doit chercher du réconfort
aupreés d'un adulte qui lui fait peur. Cet enfant vit donc des sentiments importants
d'abandon et de non-protection. Il se retrouve seul pour faire face a sa détresse. »
(Coté et Le Blanc, 2016, p. 25)

G J

D'autre part, les défis d'attachement peuvent également émerger chez certains jeunes a profil
complexe en raison de leurs incapacités cognitives, et des difficultés a nouer et a maintenir des re-
lations interpersonnelles. En effet, ces caractéristiques rendent les intentions du donneur de soins
difficiles a comprendre pour le jeune. De plus, le donneur de soins peut lui-méme éprouver des
difficultés a comprendre les besoins exprimés par le jeune. Dans ces circonstances, le jeune est
plus difficilement apaisé et sécurisé, tandis que le donneur de soins peut devenir stressé, perdre le
controle sur les actions facilitantes a adopter et, éventuellement, se désengager.
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Facteurs de risque en lien avec le domicile

et les autres milieux de vie

Au-dela des facteurs de risque liés aux caractéristiques des jeunes a profil complexe, il est
aussi essentiel de considérer les facteurs environnementaux. En effet, un environnement peuplé
d'obstacles ou dépourvu de facilitateurs constitue un risque de déséquilibre pour les jeunes. Or,
les jeunes et leur donneur de soins sont confrontés a un vécu exigeant et stressant en raison de
plusieurs obstacles, par exemple :

° Acces difficile aux services spécialisés (délais, services cloisonnés,
collaboration interprofessionnelle non optimale, etc.);

e Exclusion du milieu scolaire qui parvient difficilement a s'adapter
aux besoins complexes des jeunes;

e Accés limité a un milieu de vie substitut/répit qui peine a répondre
aux besoins complexes des jeunes;

e Conditions ayant ou pouvant mener a la judiciarisation
et susceptibles d'entraver 'adaptation des jeunes.

Ces obstacles peuvent engendrer des impacts négatifs sur le donneur de soins, notamment sur
ses pratiques parentales. Par exemple, le donneur de soins peut étre surchargé, comprendre
difficilement le fonctionnement du jeune ou répondre inadégquatement a ses besoins. Ces impacts
négatifs sur le donneur de soins peuvent méme mener a des comportements maltraitants. Ces
éléments sont alors aussi des facteurs de risque importants pouvant entrainer un déséquilibre
pour le jeune.

Processus de déséquilibre

Pour les jeunes et leur donneur de soins, les facteurs de risque sont donc multiples. La conver-
gence de leurs effets, en I'absence de facteurs de protection suffisants pour en diminuer l'impact,
entraine un déséquilibre qui les place en situation de vulnérabilité. Ce déséquilibre se traduit
notamment chez les jeunes par des comportements qui, par leur intensité, leur gravité, leur
récurrence et leur nature incontrdlable, portent atteinte a leur intégrité physique ou psycholo-
gique, ou a leur environnement (social ou physique).

Ces comportements sont préjudiciables pour les jeunes. En effet, ils diminuent les possibilités
de développement de leur autonomie a travers l'expérimentation de diverses activités, nuisent
aux relations interpersonnelles, limitent les expériences sociales et impactent négativement leur
scolarisation.
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La Figure 2 présente les principaux facteurs de risque pouvant entrainer un déséquilibre chez les jeunes a
profil complexe. Ce déséquilibre, engendré par 'adversité vécue, les place en situation de vulnérabilité.

Figure 2
Schématisation des facteurs de risque pouvant entrainer un déséquilibre
chez les jeunes a profil complexe
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PROCESSUS DE PRODUCTION DES SITUATIONS
DE HANDICAP ET D'EXCLUSION

La situation de vulnérabilité dans laguelle se trouvent les jeunes a profil complexe est analysée
afin d'identifier les déterminants de la problématique. Ces déterminants expliquent les situations
de handicap/ et d'exclusion vécues et permettent d'identifier les objectifs du programme et les
cibles d'intervention.

4 N

«Une situation de handicap correspond a la réduction de la réalisation d'une habitude
de vie [...] » (Fougeyrollas et al., 2018, p. 173). Par exemple, le jeune peut présenter
des difficultés adaptatives dans certaines situations, réaliser partiellement certaines
habitudes de vie ou avoir besoin d'aménagements et d'aide humaine importante.

G J

Habitudes de vie perturbées

Les manifestations comportementales représentent souvent I'un des principaux motifs de réfé-
rence au programme. Cependant, celles-ci n‘expliquent pas a elles seules les habitudes de vie
perturbées des jeunes a profil complexe. En effet, il faut tenir compte de linteraction entre le jeune
et son environnement pour comprendre ce qui perturbe les habitudes de vie essentielles a son
épanouissement.

Il convient donc d'analyser les situations de handicap vécues sur le plan des activités courantes
communément perturbées chez ces jeunes, telles que :

e Communiquer ses besoins/émotions et converser;

° Réaliser ses activités de la vie quotidienne selon son niveau de développement
(soins personnels, habillage, prise de repas);

* Maintenir une bonne santé (repos, conditions physique et mentale).

De plus, il convient également d'analyser les situations d’exclusion vécues dans la réalisation des
réles sociaux communément perturbés chez ces jeunes, tels que :

* Interagir adéquatement avec les adultes;

* Maintenir/établir des liens avec son donneur de soins et d'autres personnes significatives;
e Développer des relations amicales;

* Fréquenter l'école;

e Participer a des activités dans la communauté (p. ex., jeux, loisirs).
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Facteurs personnels

Parmi l'ensemble des incapacités/particularités liées aux caractéristiques des jeunes a profil
complexe ou a leur histoire de vie, certaines ont un impact plus important que d'autres sur les
situations de handicap et d’exclusion vécues. En effet, les difficultés des jeunes a réguler leurs
émotions ou a interagir socialement (habiletés sociales) sont particulierement problématiques,
puisqu'elles demeurent fondamentales aux relations interpersonnelles. Or, ce sont ces relations
interpersonnelles qui permettent aux jeunes d'actualiser leurs réles sociaux.

Enfin, en plus des incapacités ciblées sur le plan de la régulation des émotions et des habiletés
sociales, lanalyse des situations de handicap et d'exclusion doit considérer les autres incapacités
observées fréquemment chez les jeunes a profil complexe, telles que les difficultés sur le plan :

e Des fonctions exécutives;

e De l'attention;

* Dulangage;

e De la modulation et du traitement des informations sensorielles;

* Des capacités d'apprentissage.

Facteurs environnementaux

Les habitudes de vie perturbées et certaines incapacités/particularités des jeunes a profil com-
plexe peuvent également avoir des impacts négatifs chez leur donneur de soins tels que :

* Une diminution du sentiment de compétence (p. ex., impuissance, culpabilité);

* Une complexification de la dynamique familiale (p. ex., relation conflictuelle avec
le jeune, entre les donneurs de soins, avec les proches, avec la fratrie);

e Une réduction du réseau social et de soutien (dont le répit).

Ces impacts négatifs, ainsi que les facteurs de risque énoncés précédemment, peuvent mener
les donneurs de soins a un état de stress chronique. Or, le stress chronique engendre des consé-
guences importantes sur la santé physique (p. ex., fatigue, perturbation du sommeil, épuisement)
et mentale (p. ex., anxiété, dépression).

Ces conséquences peuvent mener a une détérioration des compétences des donneurs de soins a
répondre adéquatement aux comportements des jeunes. Cela peut entrainer, par exemple :

* Des comportements réactifs inadéquats (p. ex., irritabilité, impatience, crises de colere,
contention, isolement, violence);

e Une diminution de la sensibilité aux besoins du jeune (p. ex., rejet, réponses inconsistantes
ou imprévisibles a sa détresse, mauvais traitements psychologiques).

Ces éléments, lorsque présents, sont considérés comme des obstacles a la réalisation des habitu-
des de vie des jeunes qui ont besoin du soutien de leur donneur de soins.
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La Figure 3 présente les différents déterminants en interaction pouvant expliquer les situations de handicap
et d'exclusion vécues par les jeunes au moment de leur admission au programme.

Figure 3
Schématisation des déterminants contribuant au processus de production des situations
de handicap et d’exclusion chez les jeunes a profil complexe
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2.2 Objectifs du programme

Les objectifs du programme sont en lien avec la raison d'étre et découlent de la théorie du probleme. Le pro-
gramme vise a ce que le jeune a profil complexe réintegre son domicile (ou un autre milieu correspondant a
ses besoins) de facon stable et permanente afin de favoriser a long terme une participation sociale optimale
dans ses différents milieux de vie.

Trois éléments principaux sont retenus parmi tous les facteurs contributifs a la problématique du jeune a
profil complexe. Il s'agit des facteurs de protection et des facilitateurs chez le donneur de soins, des aptitudes
du jeune et de ses habitudes de vie. D'une part, lintervention sur ces trois éléments permet d'agir sur les
déterminants sur le plan des habitudes de vie, des facteurs personnels et des facteurs environnementaux
pour ainsi réduire les situations de handicap et d'exclusion. D'autre part, la mise en place de facteurs de
protection augmente la probabilité d'adaptation et favorise la résilience lorsque le jeune est confronté a
I'adversité. Ces trois éléments constituent les objectifs du programme qui sont travaillés simultanément
grace a des interventions déterminées pour chacune des phases du programme.

2.2.1 Facteursde protection et facilitateurs
chez le donneur de soins

Les jeunes a profil complexe nécessitent un soutien optimal de leur donneur de soins pour favoriser leur
adaptation et la réalisation de leurs habitudes de vie. Ainsi, il est essentiel de développer les facteurs de
protection et les facilitateurs chez le donneur de soins. Pour ce faire, les interventions visent a :

*  Améliorer la compréhension du donneur de soins sur le fonctionnement du jeune;

e Soutenir le donneur de soins a gérer son propre stress afin de mieux accompagner le jeune
dans la gestion de son stress;

e Favoriser la réponse efficace aux comportements du jeune.
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2.2.2 Aptitudes dujeune:régulation des émotions
et habiletés sociales

Les jeunes a profil complexe présentent des incapacités/particularités et des comportements problé-
matigues qui nuisent aux relations interpersonnelles, qui sont essentielles a l'actualisation de leurs réles
sociaux. Il est donc requis de développer les aptitudes de régulation des émotions et les habiletés
sociales chez le jeune. Pour ce faire, les interventions visent a :

* Développer les aptitudes requises du jeune pour coréguler ses émotions;

« Développer les aptitudes requises du jeune pour actualiser
des habiletés sociales de base;

« Outiller le donneur de soins a accompagner le jeune dans la corégulation
de ses émotions.

2.2.3 Habitudes devie dujeune

Les habitudes de vie des jeunes a profil complexe sont influencées par divers facteurs tels que le dévelop-
pement de leurs aptitudes, la compensation de leurs incapacités ainsi que la mise en place de facteurs de
protection et de facilitateurs chez leur donneur de soins. De plus, les manifestations comportementales
ont limité le développement de leur autonomie et de leurs expériences sociales. Il est donc incontournable
d'améliorer la réalisation des habitudes de vie perturbées du jeune dans ses différents milieux. Pour ce
faire, les interventions visent a :

e Développer les habiletés requises du jeune pour réaliser ses activités courantes
de facon autonome;
* Soutenir le jeune dans l'actualisation de ses réles sociaux significatifs;

e Qutiller le donneur de soins a accompagner le jeune dans la réalisation
de ses habitudes de vie.
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2.3 Cibles d’intervention

Les cibles d'intervention en lien avec les objectifs du programme sont schématisées sous la forme d'une
maison (Figure 4). La maison représente la structure du programme et rappelle sa raison d'étre, soit la
réintégration a domicile du jeune de fagon stable et permanente dans une visée de participation sociale a
long terme.

Le sol, sur lequel est batie la maison, représente les besoins de base du jeune soit : la réponse a ses besoins
fondamentaux (p. ex., santé, sécurité, saines habitudes de vie.) et les routines et les rythmes personnalisés
qui contribuent a son sentiment de sécurité. La réponse a ces besoins de base est une condition préalable
avant de s'engager dans un processus de réadaptation avec le jeune.

Fondation

La maison repose sur une fondation qui est incarnée par I'engagement du donneur de soins dans le
processus de réadaptation du jeune. Comme le jeune nécessite un soutien optimal, le donneur de soins doit
développer une compréhension du fonctionnement du jeune, acquérir de nouvelles compétences (ges-
tion du stress, réponse efficace aux comportements du jeune) et s'habiliter a bien accompagner le jeune.

Rez-de-chaussée

En appui sur la fondation, les cibles d'intervention du rez-de-chaussée (corégulation des émotions et
habiletés sociales) agissent comme des murs porteurs. Elles permettent l'actualisation des réles sociaux
significatifs, que l'on retrouve au premier étage de la maison.

Premier étage

Les deux cibles d'intervention du premier étage sont 'autonomie dans les activités courantes et la réali-
sation des rdles sociaux. Le développement de 'autonomie dans les activités courantes est un préalable a
I'actualisation des réles sociaux qui permettent d'atteindre une véritable participation sociale.
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Figure 4
Schématisation des objectifs du programme et des cibles d’intervention

PARTICIPATION
SOCIALE
1¢r étage
Améliorer la réalisation
ACTIVITES COURANTES ROLES SOCIAUX des habitudes de vie

perturbées du jeune
dans ses différents
milieux de vie

Rez-de-chaussée

COREGULATION

R HABILETES SOCIALES Développer les aptitudes
DES EMOTIONS du jeune
ACCOMPAGNEMENT PAR LE DONNEUR DE SOINS
Fondation
GESTION COMPREHENSION REPONSE EFFICACE Développer les facteurs

de protection
et les facilitateurs chez
le donneur de soins

DU STRESS DU AUX
FONCTIONNEMENT COMPORTEMENTS

CONDITIONS FAVORABLES A LENGAGEMENT
DU DONNEUR DE SOINS

REPONSE AUX BESOINS ROUTINES ET RYTHMES
FONDAMENTAUX

Note. Schématisation inspirée de Attachment, Self-Regulation and Competency (ARC) framework (Blaustein et Kinniburgh, 2019).
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L'’Annexe E définit les différentes cibles d'intervention.

@% OBJECTIFS DU PROGRAMME ET CIBLES D'INTERVENTION

OBJECTIF 1

Développer les facteurs
de protection et les facilitateurs
chez le donneur de soins

® Améliorer la compréhension
du donneur de soin sur
le fonctionnement du jeune

® Soutenir le donneur de soins
a gérer son stress afin de mieux
accompagner le jeune dans
la gestion de son stress

® Favoriser la réponse efficace
aux comportements du jeune

OBJECTIF 2

Développer les aptitudes du jeune

® Développer les aptitudes
requises du jeune pour coréguler
ses émotions

® Développer les aptitudes
requises du jeune pour actualiser
des habiletés sociales de base

Outiller le donneur de soins
a accompagner le jeune dans
la corégulation de ses émotions
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OBJECTIF 3

Améliorer la réalisation

des habitudes de vie perturbées
du jeune dans ses différents
milieux (domicile, communauté,
école)

Développer les habiletés
requises du jeune pour réaliser
ses activités courantes de fagon
autonome

Soutenir le jeune dans
I'actualisation de ses roles sociaux
significatifs

Outiller le donneur de soins
a accompagner le jeune dans la
réalisation de ses habitudes de vie









@ Mise en ceuvre du programme

Plusieurs moyens permettent d'atteindre les objectifs du programme. Ces moyens se divisent en trois caté-
gories : les ressources’®, les stratégies d'intervention et les processus d'intervention.

3.1 Stratégies d’intervention

Les facteurs contributifs a la problématique de la clientele cible du programme sont multiples. Il est donc
nécessaire dinnover en combinant ou en adaptant différents modeles et approches :

* L'analyse appliquée du comportement (AAC);
* Le modele Attachement, Régulation des affects et Compétences (ARC);

* Le modele en soutien a la gestion du stress.

3.1.1 LPanalyse appliquée du comportement

La clientele cible présente des limitations du fonctionnement intellectuel ou des comportements adaptatifs,
pouvant inclure une DI ou un TSA. Il est donc pertinent de s'appuyer sur des stratégies d'intervention recon-
nues efficaces pour la clientéle ayant un trouble neurodéveloppemental telles que I'AAC (Institut national
d'excellence en santé et en services sociaux [INESSS], 2019, 2021). L'AAC vise a modifier certains compor-
tements problématiques afin de favoriser 'adaptation et I'autonomie de la personne. Depuis une quinzaine
d'années, le SQETGC a développé un modele clinique d'identification des causes probables des troubles
graves du comportement appelé Analyse et intervention multimodales [AIMM] (Sabourin et Lapointe, 2014;
Labbé et al.,, 2014), qui integre les principes de I'AAC.

Alinstar de 'AIMM, 'AAC permet de cibler les comportements observables et mesurables ainsi que les condi-
tions environnementales qui peuvent influencer ces comportements. Ces approches partagent dailleurs
deux composantes essentielles : 'enseignement de nouvelles habiletés et compétences ainsi que la réduc-
tion des comportements problématiques.

16 Ladescription détaillée des ressources humaines, financieres, matérielles et informationnelles est présentée au Chapitre 4 Ressources du programme.
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En ce qui a trait a l'enseignement de nouvelles
habiletés et compétences, 'AAC propose différentes
techniques dintervention,/’ telles que l'analyse de
taches, le faconnement, le renforcement et divers
types d'incitation et d'estompage. Quant a la ré-
duction des comportements problématiques, I'ana-
lyse fonctionnelle du comportement documente
le contexte dans lequel il survient et identifie les
variables qui peuvent le provoquer ou contribuer
a son maintien. Les résultats de cette analyse per-
mettent de déterminer la fonction du comporte-
ment problématique et d'ajuster les interventions en
conséquence.

L'AAC et 'AIMM préconisent une approche positive
et préventive. Les interventions sont guidées par la
reconnaissance que chague personne a des droits
et des besoins uniques, détient le potentiel d'évoluer
et a la capacité de faire des choix.

4 N

Exemples d’'application des techniques
d'intervention inspirées de I'AAC :

« Mettre en place un systéme
d'émulation;

+ Décortiquer une routine
en étapes visuelles;

+ Estomper l'aide offerte par I'adulte
lorsque les habiletés du jeune
progressent;

« Expérimenter différents jeux
avec le jeune afin de diversifier
ses intéréts.

3.1.2 Modele Attachement, Régulation des affects et Compétences

Le modele ARC (Blaustein et Kinniburgh, 2010, 2019), qualifié de prometteur par plusieurs institutions, favo-
rise une pratique qui integre la notion de trauma. Ce modele est pertinent pour une partie de la clientele

cible dont I'histoire de vie est empreinte d'adversité.

4 N

Cibles d'intervention spécifiques des trois
domaines d'intervention du modeéle ARC
(Collin-Vézina, s.d.) :

+ Attachement : gestion des affects
du donneur de soins, ajustement
empathique, syntonie, réponse
efficace aux comportements;

+ Régulation des affects : identification
et modulation des émotions;

+ Développement des compétences :
fonctionnement exécutif,
développement de soi et identité,
liens relationnels.

- J

En effet, ce modéle est destiné a une clientéle ayant
été confrontée a des situations d'adversité (en lien
ou non avec des évenements traumatiques) et de
stress chronique. Il s'appuie sur des principes trans-
versaux applicables a différents contextes et pouvant
répondre a des besoins variés. Le modele cible trois
domaines d'intervention qui visent le développement
de la résilience : l'attachement, la régulation des
affects et le développement des compétences. / De
plus, les interventions sappuient sur les principes
fondateurs suivant :

* L'engagement des donneurs de soins;

e ['éducation de la clientéle et des donneurs
de soins quant aux raisons de I'apparition des
comportements et des facons d'y pallier;

* Lamise en place de routines
et de rythmes sécurisants.
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3.1.3 Modele en soutien ala gestion du stress

L'impact du stress vécu par la clientele cible et par leur donneur de soins est un élément important de la
problématique. Il est donc essentiel de s'appuyer sur un modele en soutien a la gestion du stress.

Les programmes Dé-stresse et progresse® (clientele jeunesse) et Stress et Compagnie® (clientele adulte), /’
développés par le Centre d'études sur le stress humain (s.d., 2011), aident a mieux comprendre le phéno-
meéne de stress, a reconnaitre ses signes et ses effets et a mieux le gérer.

4 N

Par le biais de difféerentes modalités, les programmes Dé-stresse et progresse®
et Stress et Compagnie® visent a développer des connaissances sur :

* Les ingrédients déclencheurs du stress;

* L'influence du stress vécu sur I'entourage;

* Les signes indicateurs de stress;

* Les stratégies d’'adaptation a court terme centrées sur les émotions;
* Les stratégies a long terme centrées sur la résolution de problemes;

+ L'importance du soutien social des personnes de I'entourage.

- J

L'expérimentation de ces programmes aupres de jeunes présentant des troubles neurodéveloppementaux
justifie I'intérét de développer leurs connaissances sur la gestion du stress. Ces expérimentations soulignent
également la pertinence de s'attarder aux connaissances de leur donneur de soins.

L'’Annexe F présente les stratégies d'intervention retenues et les données scientifiques appuyant ces choix.
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3.2 Processus d’intervention

Outre les stratégies générales d'intervention, des processus spécifiques précisent la nature et la séquence
des actions a réaliser quant a la référence de la clientéle au programme, a la collaboration interprofession-
nelle et aux phases d'intervention.

3.2.1 Référence au programme

Demande d’admission

Les jeunes référés au programme ont déja recu des services des programmes-services DI-TSA, JED ou santé
mentale. /' Cependant, malgré les Pl déployés, les comportements problématiques des jeunes persistent et
les mettent a risque d'exclusion de leurs différents milieux de vie.

Face a ces impasses, I'équipe référente se concerte 4 )
afin d'étabilir si le jeune présente les caractéristiques Exemples de services regus :

de la clientele cible et si le programme est un moyen
approprié pour latteinte de ses objectifs. Si le jeune
semble répondre aux criteres d'admission, I'équipe
référente achemine la documentation requise au
comité d'acces:

+ Services rendus dans le cadre de la Loi
sur la protection de la jeunesse (LPJ)
et de la Loi sur les services de santé
et les services sociaux :

Programme d'intervention
en négligence

e Formulaire de demande d'admission; ®

° Répertoire des conséquences

et impacts des comportements ® Programme d'intervention de crise
problématiques’; et de suivi intensif dans le milieu
* Plajour;

+ Programme troubles du comportement

*  Rapport(s) dévaluation attestant et troubles graves du comportement;

les diagnostics.

+ Services de soutien aupres

Evaluation de I'admissibilité N
des ressources de type familial;

Le comité d'acces est composé des deux chefs du
service de réadaptation intensive, du psychoéduca-
teur et du coordonnateur clinique’. lls se rencontrent tation offerts en DI-TSA ou en JED.
dans un délai maximal de quatre semaines suivant la

réception d'une demande d'admission. Lors de cette (N /
rencontre, le comité analyse linformation recue en fonction des criteres d'admission (Tableau 1). Si pertinent,
I'équipe référente se joint a la rencontre afin d'expliquer plus en détail les besoins du jeune.

*+ Autres services spécialisés de réadap-

17 Outil développé par le SQETGC en 2019, disponible au https://www.sgetgc.org/wp-content/uploads/2019/03/RCI-CP_Version-imprimable.pdf.

18  Le programme s'actualise au sein d'un service de réadaptation intensive qui compte notamment deux gestionnaires (DI-TSA et JED), un psychoéduca-
teur et un coordonnateur clinique.
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Tableau 1
Critéres d’admission au programme

CRITERES D’'INCLUSION

+ Lejeune, agé de 8 a 14 ans, présente au moins une des conditions suivantes :
&  Limitations du fonctionnement intellectuel ou des comportements adaptatifs par rapport a ce qui est attendu selon I'age
) Dl légere ou modérée

() TSA, avec fonctionnement intellectuel ou comportements adaptatifs présentant un écart par rapport a ce qui est
attendu selon I'age

+ Lejeune présente les caractéristiques d'une clientéle a profil complexe? :

© lIne présente pas les caractéristiques du profil autodestructeur ou adversité sociale

+ Lejeune présente des manifestations comportementales qui engendrent un niveau élevé de conséquences et d'impacts
négatifs, pour lui-méme ou pour autrui

+ Lejeune arecu des services des programmes-services DI-TSA, JED ou santé mentale :

() Ces services n'ont pas permis au jeune d'étre fonctionnel dans ses différents milieux (domicile, école), dans des
conditions satisfaisantes pour lui-méme ainsi que pour son donneur de soins. Il se retrouve donc a risque d'exclusion

+ Lejeune requiert la mise en commun de l'expertise des équipes travaillant au sein des programmes-services DI-TSA et
JED dans le cadre d'une intervention intensive, dans une unité spécialement aménagée pour la clientéle a profil complexe

APTITUDES REQUISES

+ Lejeune est en mesure de communiquer de facon fonctionnelle :

© Il est compris par un adulte non familier quand il exprime ses besoins reliés aux activités courantes

(p. ex., faire des demandes, exprimer un inconfort physique)
® Il comprend des informations et des explications exprimées verbalement, a l'aide de gestes ou de supports visuels
@ Il démontre le potentiel de comprendre des notions abstraites comme les émotions de base

+ Lejeune démontre un intérét a entrer en relation avec autrui (autre que de maniere utilitaire) et est capable d'amorcer
une interaction sociale (méme si elle est non adéquate)

+ Lejeune interagit de facon bidirectionnelle avec du soutien au besoin (p. ex., son discours se module selon les sujets
abordés suite a un rappel)

CONDITIONS D’ACCES

+ Lademande d'admission s'inscrit dans le cadre d'une démarche clinique planifiée lors d'une rencontre de concertation

« Unintervenant de I'équipe référente’ est désigné pour assurer un suivi tout au long du processus de réadaptation
du jeune au programme et lors de sa réintégration a domicile

+ Il est souhaitable que le donneur de soins soit disponible et prét a simpliquer tout au long du processus de réadaptation
du jeune au programme et lors de sa réintégration a domicile

2 Certains jeunes présentent les caractéristiques du profil autodestructeur ou adversité sociale décrit par Moreau (2017). La
clientéle a profil autodestructeur est notamment, mais non exclusivement, représentée par des personnes de sexe féminin ma-
nifestant des traits du trouble de la personnalité limite et des troubles dépressifs dont les comportements violents sont pour la
plupart dirigés contre elles-mémes. La clientéle a profil adversité sociale est notamment, mais non exclusivement, représentée
par des personnes de sexe masculin manifestant des traits du trouble de la personnalité antisociale, des troubles d'utilisation de

substances (alcool et drogue) et ayant des antécédents criminels.

19 Afin d'alléger le texte, le terme référent fait référence a l'intervenant désigné par 'équipe référente.
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Si le comité d'acces juge que le jeune répond aux criteres d'admission, le psychoéducateur planifie une
période d'observation dans I'un de ses milieux de vie. Cette période d'observation permet de confirmer que
le jeune possede les aptitudes requises pour bénéficier des activités du programme.

Le comité d'accés prend ensuite une décision quant a I'admissibilité au programme. La réponse est ache-
minée par écrit au référent dans un délai maximal d'une semaine. A la suite de l'acceptation de la demande,
le jeune est mis sur une liste d'attente et il est intégré au programme lorsqu’une place se libere au sein du
service de réadaptation intensive.

En cas de désaccord en regard de l'admissibilité, les deux directeurs adjoints concernés rendent une
décision. Exceptionnellement, et avec I'accord des deux directeurs adjoints, les membres du comité d'acces
peuvent déroger a certains criteres, selon leur analyse de la situation.

La Figure 5 illustre les principales étapes de la trajectoire d'acces au programme.

Figure 5
Trajectoire d’accés au programme

[——]

i

Impasse clinique

des programmes-services JED, DI-TSA persistants qui le mettent a risque d'exclusion

Jeune a déja regu des services spécialisés @ présente des comportements problématiques
ou santé mentale de ses différents milieux de vie

-

00O

Concertation de I'équipe référente confirmant que :

le jeune présente les caractéristiques le programme est un moyen approprié
de la clientéle cible pour I'atteinte de ses objectifs

Demande d'admission au programme par I'équipe référente

Analyse de la demande par le comité d'accés @ période d'observation du jeune dans f'un de

ses milieux de vie par le psychoéducateur

-
&

JEUNE ADMISSIBLE EN ATTENTE D'UNE PLACE
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3.2.2 Collaboration interprofessionnelle

La mise en ceuvre du programme est assurée par une équipe multidisciplinaire travaillant en collaboration
interprofessionnelle au sein d'un service de réadaptation intensive. L'équipe est composée des intervenants
suivants : éducateurs, agents d'intervention / assistants en réadaptation, psychoéducateur, ergothérapeute,
responsable d'unité de vie, infirmier clinicien et coordonnateur clinique. lls travaillent en collaboration avec
le référent, le milieu scolaire et d'autres partenaires du RSSS. Le référent peut provenir des programmes-
services DI-TSA, JED ou santé mentale en fonction du cheminement du jeune.

En plus de collaborer avec les intervenants du RSSS et du milieu scolaire, I'équipe multidisciplinaire travaille

en partenariat étroit avec le jeune et son donneur de soins.

Le partenariat est une approche qui repose sur la relation entre les usagers, leurs proches et
les acteurs du systeme de santé et de services sociaux. Cette relation mise sur la complémen-
tarité et le partage des savoirs respectifs, ainsi que sur la facon avec laquelle les divers parte-
naires travaillent ensemble. [...] Cela signifie qu'a partir de la mise en commun de ces savoirs se
développe une compréhension partagée d'une situation ou d'une problématique : par la suite,
les partenaires [...] définissent ensemble les actions et les moyens a mettre en ceuvre pour
répondre aux besoins des usagers et de leurs proches. (Ministére de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2018, p. 2)

L'intensité de la collaboration interprofessionnelle varie en fonction de la complexité de la situation et du
niveau d'interaction entre les personnes (Careau et al., 2014). Considérant la complexité des besoins de la
clientele cible, les types de pratiques de collaboration les plus fréquentes au sein du service de réadaptation
intensive sont : la pratique par consultation ou par référence, la pratique de concertation et la pratique de
soins et de services partagés (Careau et al.,, 2014). L'actualisation de ces pratiques implique la mise en ceuvre
de différentes modalités de collaboration qui requierent la disponibilité des intervenants®.

L'’Annexe G présente la schématisation du Continuum des pratiques de collaboration interprofessionnelle en
santé et en services sociaux produite par Careau et al. (2014).

PRATIQUE PAR CONSULTATION OU PAR REFERENCE

La pratique par consultation vise principalement a échanger de linformation. La pratique par
référence, quant a elle, est utilisée lorsqu'une expertise complémentaire est requise. Ces modalités
de collaboration sont utilisées de fagon épisodique, surtout au début du processus de réadapta-
tion du jeune.

20  Un budget de temps indirect est alloué pour permettre aux intervenants de participer aux différentes modalités de collaboration interprofessionnelle
planifiées (voir Annexe I).
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Modalités de consultation avec I'équipe référente
et le donneur de soins

Des qu'une place se libere au service de réadaptation intensive, 'équipe multidisciplinaire consulte
I'équipe référente et le donneur de soins afin de planifier lintégration du jeune. Le Tableau 2
présente les différentes modalités de consultation avec I'équipe référente et le donneur de soins.

Tableau 2
Modalités de consultation avec I’équipe référente et le donneur de soins

MODALITE DE CONSULTATION DESCRIPTION

Afin de mettre en place les conditions favorables

a 'engagement du donneur de soins et du référent
dans le processus de réadaptation du jeune,

des informations sont échangées sur :

Rencontre d'informations
avec I'équipe référente + La nature des interventions du programme

et le donneur de soins + Le role du donneur de soins, du référent et de I'équipe
multidisciplinaire

Les obstacles possibles a I'implication du donneur de soins
et les pistes de solution

Afin de mieux connaitre le jeune pour ainsi organiser
et planifier son accueil a I'unité, des informations sont
échangées sur:

Discussion clinique initiale , o , ) o
Les besoins particuliers du jeune et les démarches a réaliser

avec I'équipe référente , . ] ‘
Le fonctionnement du jeune et les aménagements requis

Les modalités de collaboration interprofessionnelles
a déployer

Modalités par référence

Afin de clarifier, compléter et orienter ses interventions, I'équipe multidisciplinaire peut demander
du soutien des partenaires du RSSS qui détiennent une expertise particuliere ou qui appartiennent
a un autre champ disciplinaire. La discussion clinique est la modalité privilégiée dans le cadre d'une
référence. Voici quelques exemples de partenaires du RSSS avec qui 'équipe peut collaborer :

+  Equipe qui offre des interventions spécifiques au sein des programmes-services DI-TSA, JED
ou santé mentale (p. ex., attachement, trauma, sexualité, soutien a lintégration);

* Intervenant détenant une expertise spécifique au sein des programmes-services DI-TSA, JED
ou santé mentale (p. ex., orthophoniste, psychologue, sexologue);
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«  Equipe surspécialisée qui offre des services-conseils sur des problématiques multiples
et complexes (p. ex., SQETGC), hopital surspécialisé en santé mentale, équipe d'experts au
sein de I'établissement);

* Médecins spécialistes (p. ex., pédiatre, pédopsychiatre, neuropédiatre).

PRATIQUE DE CONCERTATION

La pratique de concertation vise principalement a planifier et organiser les services de facon cohé-
rente et complémentaire avec le milieu scolaire et entre les membres de I'équipe multidisciplinaire.

Modalités de concertation avec le milieu scolaire

Le processus de concertation avec le milieu scolaire débute dés l'arrivée du jeune au service de
réadaptation intensive. En effet, plusieurs facteurs sont alors a considérer : scolarisation anté-
rieure, changement de centre de services scolaire, période de I'année, capacité du milieu scolaire
a accueillir le jeune en fonction de ses besoins, etc. Le retour a 'école se réalise quand le jeune
est disponible pour les apprentissages et que les conditions d'intégration sont en place. La pla-
nification et le suivi de lintégration du jeune a I'école sont soutenus par différentes modalités de
concertation présentées dans le Tableau 3.

Tableau 3
Modalités de concertation avec le milieu scolaire

MODALITE DE CONCERTATION DESCRIPTION

Afin de mettre en place les conditions favorables
a l'intégration et au maintien du jeune a I'école, le milieu
scolaire et 'équipe multidisciplinaire se concertent sur :

La compréhension de la situation du jeune

Rencontre d'arrimage initiale N ) L o
Les conditions prerequises a son |ntegrat|on

Les objectifs poursuivis par 'équipe multidisciplinaire
et par le milieu scolaire

Les réles de chacun

Afin de favoriser une cohérence et une complémentarité
des interventions offertes au jeune, en lien avec

la fréquentation scolaire, des membres de I'équipe
multidisciplinaire participent au Pl scolaire

Participation au PI scolaire
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Modalités de concertation au sein de I’équipe multidisciplinaire

La planification et l'organisation des activités quotidiennes et de réadaptation a 'unité de méme
que dans la communauté demandent une concertation entre les membres de I'équipe multidis-
ciplinaire, qui comptent une vingtaine

dintervenants différents. Afin d'élaborer 4 )
la programmation,/" de chaque jeune, Une programmation est une série d'activités

les éducateurs principaux se rencontrent (réalisées en groupe ou en individuel)

toutes les deux semaines et Sarriment planifiées, structurées et organisées pour

au besoin avec les autres membres de chaque jeune.

l'équipe pour coordonner leurs actions, \ )

par exemple :

* Organisation des horaires des activités courantes de chaque jeune;
* Planification des visites des donneurs de soins a l'unité;

e Utilisation des différents espaces a l'unité.

PRATIQUE DE SOINS ET DE SERVICES PARTAGES

La pratique de soins et de services partagés implique une prise de décision partagée entre les
intervenants de I'équipe multidisciplinaire, le jeune et son donneur de soins ainsi que les autres
partenaires (p. ex., le référent et le milieu scolaire). La démarche de plan d'intervention interdisci-
plinaire (PIl) et la discussion clinique sont les modalités privilégiées pour mettre en ceuvre ce type
de pratique.

Plan d’'intervention interdisciplinaire

Bien gu'un programme précise les grandes lignes d'intervention, des stratégies d'interventions in-
dividuelles doivent étre élaborées pour chaque jeune. Le Pl /" est une démarche qui a pour but
d'identifier les besoins prioritaires et la situation souhaitée par le jeune et son donneur de soins,
de déterminer les objectifs et les moyens a déployer ainsi que de faire le point sur le cheminement
du jeune au sein du programme.

4 N
Le PIl se distingue du PI disciplinaire dont notamment le Pl en lien avec I'application
des mesures (requis par la LPJ et sous la responsabilité de la personne autorisée).
En effet, le Pl dans le cadre de la LP] vise a corriger une situation de compromission
alors que le PIl du service de réadaptation intensive est en lien avec les objectifs
du programme (voir la Section 2.2 Objectifs du programme).
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La premiere rencontre de Pll est réalisée quatre semaines apres l'arrivée du jeune au service de
réadaptation intensive. Le PIl est ensuite révisé a la fin de chacune des phases du programme,
toutes les six a huit semaines. Voici sommairement le déroulement de la démarche de PII

* Préparation de la rencontre de Pll avec le jeune et son donneur de soins;
e Discussion clinigue préparatoire de I'équipe multidisciplinaire incluant le référent;

* Rencontre de Pll animée par le coordonnateur clinique en présence de tous les participants
ciblés : jeune (selon sa capacité) et son donneur de soins, psychoéducateur, éducateur
principal, ergothérapeute, référent, personne autorisée si applicable, autres partenaires
au besoin (p. ex., milieu scolaire, partenaires du RSSS en consultation/référence);

* Présentation du Pll au jeune par I'éducateur principal (s'il n'est pas en mesure
de participer).

Discussion clinique

La discussion clinique a pour but de faire consensus sur la situation du jeune et de prendre une
décision / établir un plan d'action commun lorsque plusieurs intervenants sont impliqués.

Les discussions cliniques sont toujours en lien avec les objectifs du PIl, mais abordent différents
sujets selon les besoins du jeune et les phases du programme, par exemple :

* Appréciation de I'évolution du jeune et de son donneur de soins en regard des objectifs du Pl
et des moyens identifiés;

* Moyens et stratégies d'intervention a déployer en présence de comportements
problématiques;

* Planification/suivi de I'engagement du donneur de soins (p. ex., visite a 'unité, sortie/coucher
a domicile, sortie dans la communauté);

* Arrimage avec les partenaires externes a I'équipe multidisciplinaire
(p. ex., milieu scolaire, autres partenaires du RSSS en consultation/référence).
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3.2.3 Phases d’intervention

Le programme comprend cing phases. Celles-ci regroupent un ensemble d'activités permettant d'atteindre
les objectifs du programme : (a) Accueil et évaluation; (b) Adaptation; (c) Réadaptation; (d) Généralisation;
(e) Consolidation. La nature et lintensité de limplication des principales parties prenantes (équipe multidis-
ciplinaire, donneur de soins, référent) dans les différentes activités sont modulées en fonction de chacune
des phases (Figure 6).

Figure 6
Schématisation de ’intensité de 'implication des principales parties prenantes en fonction
des phases du programme

Accueil et : A .
évaluation Adaptation Consolidation

EQUIPE MULTIDISCIPLINAIRE

REFERENT

-——----’
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L'implication de I'équipe multidisciplinaire et du donneur de soins est importante tout au long du processus
de réadaptation du jeune. Cependant, plus le donneur de soins développe sa compréhension du fonction-
nement du jeune et devient outillé pour 'accompagner, plus il simplique activement dans le processus de
réadaptation.

Par ailleurs, le référent offre un soutien psychosocial au donneur de soins tout au long du processus de réa-
daptation du jeune. Il participe ponctuellement a certaines activités selon les phases du programme, mais
s'implique de plus en plus intensément jusqu’a la réintégration du jeune a domicile a temps plein (phase de
consolidation).

Chaque phase est située dans le temps : sa durée correspond au temps de service estimé pour répondre
aux criteres de passage a la prochaine phase. Cependant, le temps requis peut varier d'un jeune a lautre
en fonction du rythme de chacun ou de facteurs externes au programme (p. ex., 'absence d'un milieu de
vie prévisible au congé, les contraintes légales, le calendrier scolaire). Des activités spécifiques sont prévues
a chacune des phases. Toutefois, selon I'évolution et les besoins du jeune et de son donneur de soins, des
activités peuvent étre devancées (p. ex., un congé temporaire a domicile en phase d'accueil et d'évaluation).
La rencontre de PIl permet de prendre une décision partagée entre I'¢quipe multidisciplinaire, le donneur de
soins et le référent en regard du passage du jeune a la phase subséquente du programme.

PHASE D'ACCUEIL ET D'EVALUATION

Les interventions de la phase d'accueil et d'évaluation contribuent principalement a développer les
facteurs de protection et les facilitateurs chez le donneur de soins. Les activités principales sont en
lien avec les cibles d'intervention suivantes : la réponse aux besoins fondamentaux, les routines et
rythmes, 'engagement du donneur de soins et la compréhension du fonctionnement du jeune. Le
Tableau 4 décrit succinctement les composantes clés de la phase d'accueil et d'évaluation dont la
durée est de quatre semaines.
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Tableau 4
Composantes clés de la phase d’accueil et d’évaluation

CIBLE D'INTERVENTION
PRINCIPALE

ACTIVITES PRINCIPALES

Démarches de I'équipe multidisciplinaire, en collaboration
avec le DDS, portant sur les besoins de santé, de sécurité
et 'adoption de saines habitudes de vie

Réponse aux besoins (p. ex., sommeil et alimentation)

fondamentaux , ,
Mise en place de mesures alternatives ou de mesures

de contrble balisées si la sécurité du jeune ou d'autrui est

compromise

Routines et rythmes + Mise en place de routines et rythmes personnalisés a l'unité

Rencontre d'informations avec I'équipe référente
et le DDS

Engagement du DDS + Préparation et participation a la premiere rencontre de PlII

Contacts entre le jeune et son DDS
(p. ex., contacts a distance, visites a 'unité)

Observation et évaluation du jeune et de son environnement
par I'équipe multidisciplinaire

. . . Education psychologique?' générale du DDS sur le processus
Compréhension du fonctionnement o N o
d'adaptation a I'adversité, lattachement ainsi que les facteurs
personnels et environnementaux qui influencent

la réalisation des habitudes de vie

Note. DDS = Donneur de soins

Critere de passage a la phase d'adaptation

e Aucun

21 Leterme éducation psychologique est un « enseignement de connaissances et d'habiletés spécifiques visant a maintenir et a améliorer I'autonomie ou
la santé de la personne, notamment a prévenir I'apparition de problemes de santé ou sociaux incluant les troubles mentaux ou la détérioration de
I'état mental » (Office des professions du Québec, 2013, p. 75).
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PHASE D'ADAPTATION

Les interventions de la phase d'adaptation concourent également a développer les facteurs de
protection et les facilitateurs chez le donneur de soins. Les activités contribuant a la réponse aux
besoins fondamentaux et a la mise en place des routines et des rythmes personnalisés se pour-
suivent. Cependant, les activités principales sont en lien avec les cibles d'intervention suivantes :
I'engagement du donneur de soins, la compréhension du fonctionnement du jeune, la réponse
efficace aux comportements, les activités courantes et la gestion du stress du donneur de soins. La
durée de cette phase est généralement de six semaines ou jusqu’a ce que le jeune et son donneur
de soins répondent aux criteres pour participer aux activités prévues a la phase de réadaptation.
Le Tableau 5 décrit succinctement les composantes clés de la phase d'adaptation.

Tableau 5
Composantes clés de la phase d’adaptation

CIBLE D'INTERVENTION
PRINCIPALE

ACTIVITES PRINCIPALES

Contacts entre le jeune et son DDS selon les objectifs du Pl

Engagement du DDS (p. ex., visite a I'unité, sortie/congé temporaire a domicile)

Préparation et participation a la rencontre de révision du PlI|

Education psychologique générale du DDS sur la réponse
efficace aux comportements, la corégulation des émotions,
les habiletés sociales, 'autonomie dans les activités courantes

Compréhension du fonctionnement et la réalisation des réles sociaux

Analyse par I'équipe multidisciplinaire, en collaboration
avec le DDS et le référent, des besoins sous-jacents
aux manifestations comportementales

Mise en place par I'équipe multidisciplinaire de stratégies

Réponse efficace et daménagements de I'environnement et des taches

aux comportements + Observation par le DDS des stratégies et des aménagements
mis en place dans le cadre des activités courantes a I'unité

Accompagnement du DDS dans le soutien au jeune

Activité ran R s
ctivites courantes dans le cadre de la réalisation des activités courantes a l'unité

Participation du DDS et du référent aux ateliers Déstresse

Gestion du stress du DDS _ )
et Progresse : Accompagnement parental

Note. DDS = Donneur de soins

22 Guidedel'animateur (Rivest etal, 2021)disponible auprés des responsables des formations ISO-stress-CJ du CIUSSS du Centre-Sud-de-Ifle-de-Montréal.
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Criteres de passage a la phase de réadaptation

e Les besoins fondamentaux du jeune sont répondus;

e L'équipe multidisciplinaire est en mesure de répondre efficacement aux comportements
problématiques a l'unité;

e Lejeune est en mesure de participer a des activités en groupe;

* Le donneur de soins est disponible pour s'engager plus activement a soutenir le jeune
dans la réalisation de ses activités courantes a l'unité.

PHASE DE READAPTATION

Les interventions de la phase de réadaptation contribuent principalement a développer les apti-
tudes du jeune et a améliorer la réalisation de ses habitudes de vie. Les activités principales sont
en lien avec les cibles d'intervention suivantes : I'engagement du donneur de soins, la réponse
efficace aux comportements, la corégulation des émotions / habiletés sociales, la gestion du stress
du donneur de soins ainsi que les activités courantes et les rdles sociaux. Les activités de la phase
de réadaptation sont divisées en deux blocs. Les activités du bloc 1 se déroulent principalement a
I'unité alors que les activités du bloc 2 se transposent progressivement vers les autres milieux du
jeune (domicile, école, communauté). La durée de chacun de ces blocs est généralement de six
semaines, ou jusqu'a ce que le jeune et son donneur de soins répondent aux criteres pour parti-
ciper aux activités prévues a la prochaine phase. Les Tableaux 6 et 7 décrivent succinctement les
composantes clés des deux blocs de la phase de réadaptation.
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Tableau 6
Composantes clés du bloc1de la phase de réadaptation

CIBLE D'INTERVENTION
PRINCIPALE

ACTIVITES PRINCIPALES DU BLOC 1

Contacts entre le jeune et son DDS selon les objectifs du Pl
(p. ex., sortie/congé temporaire a domicile, sortie

Engagement du DDS dans la communauté)

Préparation et participation a la rencontre de révision du Pl

i ] Accompagnement du DDS dans la mise en application
Réponse efficace

aux comportements

des routines, stratégies et aménagements lors des activités
courantes du jeune a l'unité

Activités structurées individuelles en lien avec I'outil

d'appréciation et d'intervention quant aux habiletés

Corégulation des émotions de régulation des émotions? (AIHRE)

et habiletés sociales , , o
Mise en place d'outils personnalisés dans le cadre

de la réalisation des activités courantes a l'unité

Fin des ateliers Déstresse et Progresse :

Gestion du stress Accompagnement parental pour le DDS et le référent*

Mise en place par I'équipe multidisciplinaire de routines
et rythmes généralisables a domicile

Accompagnement du jeune par I'équipe multidisciplinaire
dans le développement de son autonomie a l'aide

Activités courantes et réles sociaux , . ) ) )
d'entrainement gradué et du vécu partagé

Accompagnement du DDS dans le soutien au jeune
dans le cadre de la réalisation des activités courantes
problématiques a l'unité

Note. DDS = Donneur de soins

Critéres de passage au bloc 2 de la phase de réadaptation
e Le jeune utilise ses outils personnalisés, avec le soutien d'un intervenant, lorsqu'il vit une
situation déstabilisante a I'unité;

e Lejeune est capable d'identifier les émotions vécues, avec le soutien d'un intervenant,
a la suite d'une situation déstabilisante;

* Lejeune est en mesure de participer a des activités en groupe portant sur
les habiletés sociales;

23 Outil AIHRE (Hamel, 2019) disponible au formation-iu@ssss.gouv.qc.ca
' 24 Guidedelanimateur (Rivest etal., 2021)disponible auprés des responsables des formations ISO-stress-CJ du CIUSSS du Centre-Sud-de-I1le-de-Montréal.
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« Le donneur de soins soutient le jeune dans la réalisation de ses activités courantes a l'unité;

« Les conditions favorables a lintégration du jeune a I'école sont en place.

Tableau 7
Composantes clés du bloc 2 de la phase de réadaptation

CIBLE D'INTERVENTION
PRINCIPALE

ACTIVITES PRINCIPALES DU BLOC 2

Contacts entre le jeune et son DDS selon les objectifs du Pl
(p. ex., sortie/congé temporaire a domicile, sortie

Engagement
du DDS dans la communauté)
Préparation et participation a la rencontre de révision du Pl
Accompagnement du DDS dans la mise en application
Réponse efficace des routines, stratégies et aménagements lors de la réalisation
aux comportements des activités courantes et des roles sociaux du jeune dans

ses différents milieux

Accompagnement du DDS dans l'utilisation des outils
personnalisés de régulation des émotions a l'unité
) _ ] ] Activités structurées de groupe en lien avec les habiletés
Corégulation des émotions

o i de jeu et les regles de la conversation??
et habiletés sociales

Mise en place de stratégies pour soutenir les habiletés
sociales a I'unité et accompagnement du DDS dans
leur utilisation a l'unité

Accompagnement du DDS dans l'utilisation des outils

Gestion du stress 4 o
pour la gestion de son stress et de celui du jeune

Gradation des exigences en lien avec la réalisation des activités

Activités courantes et roles sociaux courantes et des roles sociaux du jeune, en prévision
de la généralisation dans ses différents milieux

Note. DDS = Donneur de soins

Critéres de passage a la phase de généralisation

e Lesroutines et rythmes appropriés sont en place a domicile;
e Lejeune fréquente I'école;

« Les réponses aux manifestations comportementales n'impliquent pas l'utilisation
de mesures de contrdle balisées;

25 Matériel d'animation du groupe d'habiletés sociales (CISSS de la Montérégie-Ouest, 2015) disponible au CISSS de la Montérégie-Ouest.
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e Le donneur de soins est autonome dans 'application de stratégies de réponses efficaces
aux comportements a l'unité;

e Le donneur de soins est capable de gérer son stress et d'accompagner son jeune
dans la gestion de son stress;

e Le donneur de soins est engagé et disponible a accueillir le jeune lors de congés temporaires
prolongés a domicile.

PHASE DE GENERALISATION

Les interventions de la phase de généralisation contribuent principalement a développer les
aptitudes du jeune et a améliorer la réalisation de ses habitudes de vie dans ses différents milieux,
afin qu'il réintegre le domicile a temps plein. Les activités concourant a la réponse efficace aux
comportements, a la corégulation des émotions et aux habiletés sociales se poursuivent. Toute-
fois, les interventions se réalisent le plus souvent en contexte de vie réel et le donneur de soins
est accompagné dans l'utilisation des outils et stratégies développés. La durée de cette phase est
généralement de 12 semaines ou jusqu'a ce que le jeune et son donneur de soins répondent aux
critéres pour participer aux activités prévues a la prochaine phase. Le Tableau 8 décrit succincte-
ment les composantes clés de la phase de généralisation.
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Tableau 8
Composantes clés de la phase de généralisation

CIBLE D'INTERVENTION
PRINCIPALE

ACTIVITES PRINCIPALES

Contacts entre le jeune et son DDS selon les objectifs du PlI
(p. ex., visite a I'unité, congé temporaire prolongé a domicile,
Engagement du DDS sortie dans la communauté)

Préparation et participation a la rencontre de révision du Pl

Accompagnement du DDS dans la mise en application
Réponse efficace des routines, stratégies et aménagements lors de la réalisation
aux comportements des activités courantes et des rbles sociaux du jeune

(dans le cadre de congés temporaires prolongés a domicile)

Accompagnement du DDS dans l'utilisation des outils
personnalisés de régulation des émotions a domicile

Corégulation des émotions etdans la communauté

et habiletés sociales + Accompagnement du DDS dans l'utilisation des stratégies
pour soutenir les habiletés sociales a domicile
et dans la communauté

Accompagnement du DDS dans la généralisation

des apprentissages (p. ex., gestion du stress, corégulation
Activités courantes et rdles sociaux des émotions, habiletés sociales) lui permettant de soutenir
le jeune lors des sorties dans la communauté et des congés
temporaires prolongés a domicile

Note. DDS = Donneur de soins

Criteres de passage a la phase de consolidation

* Lejeune fréquente I'école a temps complet et utilise le transport scolaire;

e Le donneur de soins comprend le fonctionnement du jeune et est capable de répondre
efficacement a ses comportements lors des sorties dans la communauté et des congés
temporaires prolongés a domicile;

* Le donneur de soins est engagé et disponible pour accompagner le jeune
dans sa réintégration a domicile.
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PHASE DE CONSOLIDATION

Les interventions de la phase de consolidation contribuent principalement a améliorer la réali-
sation des habitudes de vie du jeune, qui a réintégré a temps plein son domicile et ses autres
milieux (école, communauté). Les services directs au jeune et a son donneur de soins sont
assurés par le référent et par d'autres intervenants en provenance du/des programme(s)-services
DI-TSA, JED ou santé mentale selon les besoins. Durant cette phase, I'équipe multidisciplinaire du
service de réadaptation intensive intervient en mode de consultation aupres des intervenants
du/des programme(s)-services qui assurent maintenant le suivi. Au besoin, la place du jeune a
'unité peut étre conservée durant cette phase comme répit pour faciliter la transition. Une
a fin de cette phase dont la durée est de 12 semaines

rencontre est réalisée pour finaliser le Pll a
ou plus, selon I'évolution.
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@?g ACTIVITES CLINIQUES DU PROGRAMME

ACTIVITES
EN LIEN AVEC
L'OBJECTIF 1

Développer les facteurs
de protection et les facilitateurs
chez le donneur de soins (DDS)

® Soutien du DDS a s'engager
dans le processus
de réadaptation du jeune :
Rencontre d'informations initiale
avec I'équipe référente
et le donneur de soins afin

de mettre en place les conditions
favorables a 'engament du DDS

Préparation du DDS et soutien a la
participation aux rencontres de PlII

Facilitation des contacts
entre le jeune et son DDS

Accompagnement du DDS
dans les apprentissages
et les activités du jeune

* Education psychologique
du DDS sur:

Fonctionnement du jeune

Réponse efficace
aux comportements

Gestion du stress

Autonomie dans les activités
courantes et les roles sociaux

® Soutien psychosocial

® Ateliers de gestion du stress
en groupe (DDS et référent)
et accompagnement du DDS
dans l'utilisation des outils
pour la gestion de son stress
et de celui du jeune

ACTIVITES
EN LIEN AVEC
L'OBJECTIF 2

Développer les aptitudes du jeune

° Education psychologique
du jeune et du DDS sur la gestion
des émotions :

Activités structurées individuelles
en lien avec I'outil AIHRE

Mise en place d'outils personnalisés
dans les activés courantes (unité)

Accompagnement du DDS dans
[utilisation des outils personnalisés
(unité, domicile, communauté)

° Education psychologique
du jeune et du DDS
sur les habiletés sociales :

Activités structurées de groupe
en lien avec les habiletés de jeu
et les régles de la conversation

Mise en place de stratégies
pour soutenir les habiletés sociales
(unité)

Accompagnement du DDS

dans [utilisation des stratégies
pour soutenir les habiletés sociales
(unité et domicile)
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ACTIVITES
EN LIEN AVEC
L'OBJECTIF 3

Améliorer la réalisation

des habitudes de vie perturbées
du jeune dans ses différents
milieux

¢ Collaboration avec le DDS
pour la réponse aux besoins
de base du jeune :

Démarches pour répondre aux
besoins fondamentaux du jeune

Mise en place de routines et
rythmes personnalisés au jeune

® Mise en place par 'équipe
multidisciplinaire de stratégies
et daménagements
de l'environnement et des taches :
Aménagement des taches,

de l'environnement et des routines
et rythmes

Entrainement gradué
et vécu partagé

¢ Accompagnement du DDS
dans le soutien au jeune dans
le cadre de la réalisation
des activités courantes
(unité et domicile) :
Observation par le DDS des
stratégies et des aménagements

mis en place dans le cadre
des activités courantes a I'unité

Mise en application par le DDS
de routines, de stratégies

et daménagements lors des
activités courantes du jeune
(unité, domicile)

Sorties a domicile

® Accompagnement du DDS
dans le soutien a la réalisation
des réles sociaux du jeune
(domicile, communauté, école) :

Activités a domicile et dans
la communauté avec le jeune

Congés temporaires a domicile









@ Ressources du programme

Le programme s'actualise au sein d'un service de réadaptation intensive qui est sous la responsabilité de
deux directions, soit les directions responsables des programmes-services DI-TSA et JED. Les services sont
dispensés dans une unité spécialement aménagée pour accueillir jusqu'a sept jeunes a profil complexe.
Cette unité se situe dans un milieu de vie substitut institutionnel tels un CRJDA, une RAC ou un autre type de
milieu (Figure 7).

Figure 7

Organisation des ressources humaines et matérielles pour la mise en ceuvre du programme

Direction responsable Direction responsable
du programme-services DI-TSA du programme-services JED

UNITE AMENAGEE

- ) POUR LA CLIENTELE CIBLE
Milieu de vie

substitut Service
institutionnel

de réadaptation
intensive

4.1 Ressources humaines

L'offre de service est déployée par une équipe multidisciplinaire spécialisée soutenue par deux directeurs
adjoints, 'un en provenance du programme-services DI-TSA et l'autre du programme-services JED. Chaque
directeur adjoint compte sur un chef de service, qui travaillent tous deux en cogestion. Ainsi, le processus
réflexif et la prise de décision sont partagés entre ces deux chefs détenant des expertises différentes, mais
hautement complémentaires.

4.1.1 Plan d’organisation des effectifs

L'équipe multidisciplinaire du service de réadaptation intensive est composée de 21 intervenants (éduca-
teurs, agents d'intervention / assistants en réadaptation, psychoéducateurs, ergothérapeute, responsable
d'unité de vie). Dix intervenants sont titulaires de postes a temps plein et onze intervenants sont titulaires de
postes a temps partiel. Certains intervenants travaillent sur des quarts en rotation de jour, de soir et de nuit.

En plus des titulaires de postes, des éducateurs et des agents d'intervention / assistants en réadaptation
occasionnels sont requis pour combler les remplacements. Une liste de rappel dédiée est mise en place afin
d'assurer une stabilité et une expertise au sein de I'équipe, et ainsi offrir des services de qualité et sécuri-
taires. Les intervenants de la liste de rappel doivent suivre des formations préalables et bénéficient d'une
période d'orientation/initiation.
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Le Tableau 9 présente la répartition des ressources humaines par appellation d'emploi et les quarts de travail.

Tableau 9
Répartition des ressources humaines par appellation d’emploi et par quarts de travail

NOMBRE DE PERSONNES

APPELLATION D’EMPLOI

Quart de jour Quart de soir Quart de nuit
Educateur 3 (7 jours/semaine) 3 (7 jours/semaine) o
Ager]t d mter\./entlon /assistant 1 (7 jours/semaine) 1 (7 jours/semaine) 1 (7 jours/semaine)
en réadaptation
Psychoéducateur 1 (5 jours/semaine) . .
Ergothérapeute 1 (2 jours/semaine) . .
Psychoeducateur exercant une 1 3 jours/semaine) . .
fonction de coordination clinique
Responsable d'unité de vie 1 (2 jours/semaine) . .

4.1.2 Descriptions de fonctions

Des intervenants de différentes appellations d'emploi travaillent pour le service de réadaptation intensive.
Voici les descriptions de chacune des fonctions exercées a lunité.

Educateur
L'éducateur assure I'éducation et la rééducation du jeune lorsqu'il est a I'unité et occasionnellement lors
d'activités dans la communauté. Il intervient principalement dans un contexte de vécu partagé./Z Il joue

un réle privilégié aupres du jeune, car il 'accompagne dans ses activités au quotidien ce qui lui permet
d'établir un lien de confiance et dattachement.

De plus, il soutient le donneur de soins dans la )
réalisation des activités courantes du jeune a l'unité, Le concept de vécu éducatif partagé
la planification de congés temporaires et lors de la ré- réfere a 'ensemble des routines
intégration a domicile. En collaboration avec I'équipe quotidiennes établies et partagées par
multidisciplinaire, il applique des techniques d'éduca- les intervenants avec les jeunes avec qui
tion en interagissant avec le jeune et son donneur de ils sont en relation, qui permettent de
soins. Il anime également les activités prévues dans provoquer des situations d'apprentissages
la programmation en lien avec les objectifs du PII. (Gendreau, 2001).
- J
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Agent d’intervention / assistant

en réadaptation

L'agent dintervention / assistant en réadaptation
assure la sécurité du jeune lorsqu'il est a l'unité et
occasionnellement lors d'activités dans la commu-
nauté. Il intervient principalement en prévention ou
en gestion d'escalade de comportements perturba-
teurs et destructeurs afin de limiter le recours aux
mesures de contrdle. En collaboration avec I'équipe
multidisciplinaire, il contribue a I'analyse et au choix
de la mesure de contrdle a utiliser lorsque la situa-
tion l'exige. Il est responsable de son application
sécuritaire en présence d'un risque grave et immi-
nent. Il soutient aussi I'éducateur en animant les
activités prévues a la programmation et en accompa-
gnant le jeune dans ses activités au quotidien selon
ses besoins spécifiques.

Psychoéducateur

Le psychoéducateur évalue les capacités adap-
tatives et procede a lanalyse fonctionnelle des
comportements problématiques du jeune. En colla-
boration avec I'équipe multidisciplinaire, il détermine
un Pl et en assure la mise en ceuvre en partenariat
avec le jeune et son donneur de soins. Il intervient
aussi directement aupres du jeune et du donneur
de soins dans un contexte de vécu partagé sur
I'unité et occasionnellement lors d'activités dans la
communauté. En plus d'offrir un accompagnement
psychoéducatif (p. ex., entrevues, animation d'activi-
tés, aménagement de l'environnement) au jeune et
a ses milieux, il exerce un réle-conseil et un soutien
clinique aupres de I'équipe multidisciplinaire. Il est un
des professionnels autorisés a baliser les mesures
de contrdble et a assurer le suivi de leur application.

Ergothérapeute

L'ergothérapeute évalue les habiletés fonctionnelles
du jeune et intervient principalement lorsque les
habitudes de vie de ce dernier sont perturbées. ||

développe les aptitudes ou compense les incapacités
du jeune (p. ex., les troubles des fonctions exécutives
et les difficultés de traitement des informations sen-
sorielles) afin de favoriser son autonomie. Il adapte
également l'environnement des différents milieux
de vie et participe a l'analyse fonctionnelle des com-
portements problématiques du jeune. Il est un des
professionnels autorisés a baliser les mesures de
contrdle et a assurer le suivi de leur application.

Coordonnateur clinique

Le coordonnateur clinique s'assure de la qualité du
processus clinique? en conformité avec les compo-
santes clés du programme et le fonctionnement du
service de réadaptation intensive. Pour ce faire, il
tient compte de I'ensemble des enjeux liés au jeune
et a son donneur de soins, a I'équipe multidiscipli-
naire ainsi qu'aux divers partenaires impliqués dans
les soins et les services aupres du jeune. Il planifie
et anime les rencontres de collaboration interprofes-
sionnelle (p. ex., PlI, discussions cliniques, rencontres
d'information/arrimage) et soutient 'équipe multidis-
ciplinaire dans l'analyse des situations complexes. Au
besoin, il peut étre appelé a intervenir directement
aupres du jeune.

Responsable d'unité de vie

Le responsable d'unité de vie accomplit principale-
ment des taches clinico-administratives en soutien
aux chefs de service. Il planifie les horaires de travail
et organise les taches nécessaires a la bonne marche
de I'unité. Il assure la liaison entre les intervenants
et les chefs de service quant aux problématiques
de fonctionnement (p. ex. horaire, équipement,
matériel). Il est responsable des arrimages avec
les services de soutien (p. ex., services techniques,
logistique, ressources informationnelles, ressources
humaines) afin de garantir un fonctionnement opti-
mal et sécuritaire du service de réadaptation inten-
sive dans l'unité.

26 «Le processus clinigue est 'ensemble des opérations visant, sur une base personnalisée, la détermination des besoins de 'usager et de ses proches,
des priorités d'intervention, des moyens et des stratégies d'intervention, et du suivi des actions entreprises. » (Centre intégré universitaire de santé et
de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec [CIUSSS MCQ], communication personnelle, mars 2018)
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Infirmier clinicien?

L'infirmier clinicien évalue I'état de santé du jeune
et assume la responsabilité des soins infirmiers en
fonction de ses besoins biopsychosociaux. Il prend
en charge la gestion de la médication en concerta-
tion avec le pharmacien communautaire. En colla-
boration avec I'équipe multidisciplinaire du jeune et
de son donneur de soins, il facilite I'arrimage entre
les différents professionnels de la santé (pédiatre,
pédopsychiatre, infirmiere, etc.). Il participe a I'en-
seignement aupres du jeune et de son donneur de
soins et agit a titre de consultant aupres de I'équipe
multidisciplinaire.

Chef de service

Le chef de service assume la gestion des ressources
humaines, financieres, matérielles et information-
nelles du service de réadaptation intensive. Il est
responsable d'encadrer I'équipe multidisciplinaire
et de mettre en place les conditions nécessaires a
la mise en ceuvre de soins et services de qualité et
sécuritaires dans le cadre du programme.

27  Bien gu'aucun poste ne soit inclus dans le plan d'organisation des effectifs, le service compte sur le soutien d'un infirmier clinicien qui assure le suivi
de I'ensemble de la clientele hébergée dans le milieu de vie substitut institutionnel.
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4.1.3 Stratégies d’attraction, rétention et bien-étre au travail

La stabilité du personnel est un incontournable pour assurer la spécialisation de I'équipe multidisciplinaire
responsable de la mise en ceuvre du programme. De plus, comme les jeunes a profil complexe vivent des
défis importants sur le plan relationnel, la mise en place d'une équipe stable et spécialisée favorise une
cohérence dans lintervention.

Or, les équipes ceuvrant aupres de clienteles présentant des comportements problématiques connaissent
un taux de roulement important (SQETGC, 2021; Lafortune et al., 2020). A cet égard, un guide technigue du
SQETGC (2021) énonce les facteurs qui expliquent ce roulement :

Les intervenants en TGC [troubles graves du comportement] vivent plus de stress au travail
et font face a des situations a risque pour leur santé psychologique et physique [(Paquet et
al., 2020)]. De plus, les horaires atypiques (24/7 ou disponibilités pour de la gestion de crise),
fréquents dans ces équipes, souffrent de la comparaison avec les horaires plus prévisibles et
réguliers des autres équipes de la méme direction [(Fortier et al., 2014)]. On observe en consé-
quence dans les équipes spécialisées en TGC un roulement de personnel important explicable
par I'épuisement professionnel, les accidents du travail et un trop grand écart entre leurs at-
tentes et la réalité du travail [(Paquet et al., 2020)]. (p. 8)

Pour diminuer le roulement de personnel, le guide expose les bonnes pratiques et propose des solutions
novatrices favorisant la rétention et le bien-étre des intervenants.

Ainsi, certaines stratégies proposées dans le guide sont retenues :

 FElaboration d'un profil de compétences;

* Réalisation d'activités de développement des compétences.
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PROFIL DE COMPETENCES

Pour diminuer les risques de roulement de personnel, il est nécessaire de compter sur des interve-
nants dont la personnalité et les compétences sont compatibles avec les exigences des postes. De
plus, il est reconnu que les attitudes des intervenants, la fagon de gérer leur stress et leurs émo-
tions négatives ainsi que certaines de leurs caractéristiques personnelles exercent une influence
sur les comportements problématiques des jeunes (SQETGC, 2018). C'est pourquoi il est souhai-
table que les postes du service de réadaptation intensive soient dotés selon un processus de
nomination par compétences. Définir un profil de compétences et clarifier les attentes spécifiques
liées aux postes permet non seulement de recruter des intervenants qualifiés, mais également
d'assurer une stabilité dans I'équipe.

Cependant, plusieurs conventions collectives locales en vigueur dans le RSSS ne permettent pas le
recours a un profil de compétences lors du recrutement a l'interne. En revanche, ce profil peut tout
de méme étre utile pour préciser les attentes organisationnelles lors de I'accueil d'un nouvel in-
tervenant ainsi que de planifier les besoins de développement des compétences (SQETGC, 2021).
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Le, Tableau 10 inspiré du profil de compétences en troubles graves du comportement réalisé par
Fortier et al. en 2014, énumere les compétences recherchées quant au savoir-étre (les attitudes et
comportements), au savoir-faire (les aptitudes) et au savoir (les connaissances).

Tableau 10
Profil de compétences pour guider la sélection des candidats
et accompagner le développement

COMPETENCES

Capacités d'introspection et d'autocritique

Capacité d'adaptation

Capacité a gérer et a agir efficacement en contexte de stress

Stabilité émotionnelle

SAVOIR-ETRE

Capacité a travailler en équipe
Vision et approche centrée sur la sécurité
Vision et approche centrée sur le partenariat

Leadership d'expertise

Capacité décisionnelle et initiative

Capacité d'analyse (esprit de synthése)

SAVOIR-FAIRE Bonne communication orale et écrite

Capacité a intervenir efficacement en situation de crise et d'agressivité

Capacité a soutenir I'application du processus clinique

Connaissance des programmes-services DI-TSA et JED

Connaissance des approches préconisées en DI-TSA et JED
S Connaissance des particularités de l'intervention auprés des jeunes
a profil complexe

Connaissance des techniques d'intervention permettant d'assurer la sécurité

Note. Les compétences requises varient selon la description de fonction de chaque appellation d'emploi.

64 Programme de réadaptation intensive jeunesse | 4. Ressources du programme




DEVELOPPEMENT DES COMPETENCES

Le développement des compétences fait référence aux activités de formation, sous toutes ses
formes, ainsi gu'aux différentes modalités de soutien a la pratique. Il assure la qualité des interven-
tions prévues au programme. De plus, il contribue a I'attraction et a la rétention des intervenants
travaillant aupres d'une clientele manifestant des comportements problématiques (SQETGC, 2021).
Afin de réduire les écarts entre les compétences des intervenants et le profil de compétences, des
activités de développement reliées aux théemes suivants sont préconisées :

e Composantes individuelles

Gestion du stress

Gestion de soi

Collaboration interprofessionnelle
Partenariat de soins et de services

(ONONONO;

e Activités du processus clinique spécifigues au programme

@ Modalités de collaboration interprofessionnelle et outils de communication
@ Démarche de PlI
@ Déploiement des activités selon les phases

* Interventions spécialisées
en lien avec les caractéristiques communes de la clientéele

Dl

TSA

Trauma
Attachement

(ONONONO;

* Interventions efficaces et sécuritaires
en lien avec les manifestations comportementales

Gestion et analyse des comportements problématiques
Mesures alternatives et mesures de désescalade
Mesures de contréle et mesures disciplinaires
Techniques d'intervention sécuritaire

(ONONONO;

Selon les besoins des intervenants, ces themes sont approfondis par des activités de formations et
des modalités de soutien a la pratique : pairage, gestion systémique du stress au travail, rencontres
en équipe, supervision clinique et intervention postévénement critique.
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Formations

Différentes activités de formation (voir Annexe H) portent sur les themes ciblés précédemment et
sont prévues pour tous les intervenants du service de réadaptation intensive selon leur fonction,
leur statut d'emploi ainsi que I'analyse de leurs besoins spécifiques.

Pairage

Le pairage consiste a jumeler un nouvel intervenant a un collegue expérimenté lors de sa période
d'orientation/initiation. Il permet d'établir un premier contact avec la clientele dans un contexte
sécurisant et de s'approprier progressivement le fonctionnement du service. Selon le besoin et
son statut d'emploi, le nouvel intervenant bénéficie de deux a quatre journées de jumelage sur les
différents quarts de travail. Durant ces périodes, le nouvel intervenant n'est pas considéré dans le
ratio de présence et il est toujours accompagné.

Gestion systémique du stress au travail

L'approche ISO-Stress® est une intervention systémique permettant aux intervenants de mieux
gérer leur stress individuel et le stress de contagion vécu en équipe. Il s'agit d'une combinaison
des programmes Dé-stresse et progresse® (clientele jeunesse) et Stress et Compagnie® (clientéele
adulte), tous deux développés par le Centre d'études sur le stress humain (Massé et Plusquellec,
2018). Les concepts utilisés dans ISO-Stress® sont repris dans le cadre des rencontres en équipe,
de la supervision clinique ainsi que lors de 'accompagnement du jeune et de son donneur de soins
dans la gestion de leur stress.

Rencontres en équipe

Les rencontres en équipe favorisent un échange multidirectionnel entre les intervenants, incluant
les chefs de service. Ces rencontres sont animées par les deux chefs de service et regroupent
les éducateurs principaux, I'agent d'intervention / assistant en réadaptation, le coordonnateur cli-
nique, le psychoéducateur et I'ergothérapeute. Le but de ces rencontres est de transmettre des in-
formations et d'échanger sur les enjeux touchant I'ensemble du service de réadaptation intensive.

Exemples de sujets abordés en rencontres d'‘équipe :

o Particularités cliniques ayant un impact sur 'ensemble des jeunes;
o Gestion systémique du stress au travail;

« Organisation et optimisation du fonctionnement;

o Développement et implantation de procédures;

o Développement et suivi des outils de communication;

o Suivide limplantation du programme.
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Lors de ces rencontres, les éducateurs bénéficient des conseils et recommandations d'autres
membres de I'équipe en plus de développer une vision commune des objectifs et cibles d'interven-
tion du programme.

Supervision clinique

La supervision clinique est un processus dynamique, continu et formel, entre un superviseur et un
ou des supervisés, portant sur I'analyse de sa pratique professionnelle (Bourgue, 2010). Selon l'or-
ganisation des services, c'est une intervention spécifique réalisée par un intervenant ou un chef de
service expérimentés aupres d'un autre intervenant qui est habituellement de la méme profession
ou du méme domaine dintervention. La pratique réflexive, au coeur du processus de supervision,
est axée essentiellement sur I'analyse de cas (adapté de CIUSSS MCQ, communication personnelle,
juin 2018).

Au service de réadaptation intensive, c'est le psychoéducateur ou le chef de service qui effectue la
supervision clinique aupres des éducateurs principaux des jeunes. La fréquence des rencontres de
supervision est déterminée selon les besoins. Les échanges ont notamment pour objectifs :

o D'approfondir les connaissances et renforcer les liens entre la théorie et la pratique;
* De comprendre et dappliquer les stratégies d'intervention et activités prévues au programme;
e De développer des stratégies de gestion du stress;

* De favoriser une stabilité émotionnelle et un sentiment d'efficacité personnelle
(SQETCG, 2021; Lafortune et al., 2020);

e D'assurer la qualité des services offerts.

Intervention postévénement critique

Le programme Intervention post-événement critique (IPEC) est déployé lorsqu'un événement
critique engendre un stress aigu chez un ou des intervenants (Bibeau et Sabourin, 2014). Les chefs
de service sont formés sur I'lPEC et le psychoéducateur sur le réle de pair aidant. Le programme
IPEC comprend notamment des activités d'informations/sensibilisation et des formations complé-
mentaires ciblées. Celles-ci portent sur les interventions efficaces et sécuritaires en lien avec les
manifestations comportementales (voir Annexe H). L'IPEC inclut également deux autres compo-
santes principales (Bibeau et Paquet, 2016) :

« Intervention de soutien psychologique : Désamorcage immédiatement apres I'événement
critique et débriefing psychologique de 2 a 15 jours apres I'événement critique au besoin;

e Débriefing technique : Révision des aspects cliniques ayant mené a I'événement critique
et révision des techniques de prévention et de gestion applicables.
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4.2 Ressources financieres

Pour l'année 2022-2023, un budget de 1502 295 $ est octroyé pour les dépenses de fonctionnement du
service de réadaptation intensive qui accueille sept jeunes. Sur ce montant, 1413095 $ est dédié aux res-
sources humaines et 89 200 $ aux autres dépenses (déplacements, repas, activités, etc.). LAnnexe | présente
le montage financier.

4.3 Ressources materielles

Le service de réadaptation intensive est dispensé dans une unité spécialement aménagée pour la clientele a
profil complexe. Le mobilier, laménagement physique et I'organisation fonctionnelle favorisent I'actualisation
des meilleures pratiques cliniques de méme que le bien-étre et la sécurité des jeunes, des intervenants et
des donneurs de soins.




4.3.1 Zones d’activités

L'unité est composée de différentes zones, soit l'aire de vie, l'aire d'hébergement, I'aire clinico-administrative,
laire de sécurité et l'aire de soutien technique. Le Tableau 11 décrit chacune des aires et ses locaux.

Tableau 11

Description des zones d’activités

ZONE

Aire de vie

Aire d’'hébergement

Aire
clinico-administrative

Aire de sécurité

Aire de soutien
technique

DESCRIPTION

Zone ou se déroulent les activités courantes

Zone regroupant tous les locaux
reliés a I'hygiene personnelle
ainsi que les chambres

Zone d'activités exclusive aux intervenants
et séparée de l'aire de vie principale
fréquentée par les jeunes

Zone permettant d'assurer la sécurité
sur l'unité

LOCAUX

Grand salon/petit salon/salon
des familles

Salles d'activités (2)
Cuisine

Salle d'apaisement
Salle a manger

Salle de toilette

Chambres individuelles (7)

Salles de bain (3)

Salle de réunion
Bureau des éducateurs

Autres bureaux (5)

Poste de garde

Salle d'isolement
Vestibule/vestiaire de I'entrée
principale

Vestibule d'accés a la cour
extérieure

Rangements

Buanderie-conciergerie
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4.3.2 Criteres de conception

Plusieurs criteres de conception guident le choix des aménagements et du mobilier afin de répondre aux
besoins des jeunes a profil complexe et de proposer un milieu fonctionnel pour les intervenants. Voici une
description de ces criteres, illustrés par des photos de 'unité de réadaptation intensive La Maisonnée du
CIUSSS MCQ.

() Diversité de la clienteéle

Les lieux physiques répondent aux besoins diversifiés des jeunes. En effet, ceux-ci présentent no-
tamment des écarts d'age (8 a 14 ans), un niveau d'autonomie variable dans les activités courantes
et des disparités quant a la fréquence et l'intensité des comportements problématiques.

Les jeunes peuvent utiliser différents locaux pour s'apaiser (Figure 8). Ainsi, selon les progres
réalisés dans le cadre de la réadaptation, le niveau de risque et les compétences développées par
les jeunes, ces derniers peuvent retrouver leur calme dans la salle d'isolement, dans la salle d'apai-
sement ou dans leur chambre.
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Figure 8
Locaux pour retrouver le calme

La Figure 9 présente différentes configurations de salles de bain. En prévision d'un retour a domi-
cile, les salles de bain sont configurées de diverses facons afin de répondre aux besoins uniques
de chacun des jeunes.

Figure 9
Différentes configurations de salles de bain

@ Normalisation

L'architecture est la moins institutionnelle possible afin de se rapprocher des caractéristiques d'un
milieu résidentiel. De plus, laménagement de I'unité encourage la socialisation entre les jeunes et
favorise la vie de groupe dans certains locaux. Des espaces sont aussi aménagés pour les activités
individuelles ou en sous-groupe
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La cuisine (Figure 10) se veut sécuritaire et non institutionnelle. Elle est accessible aux jeunes afin
de développer leur autonomie.

Figure 10
Cuisine non institutionnelle

Le salon des familles (Figure 11) est a la disposition des jeunes et de leur donneur de soins, afin
qu'ils puissent réaliser des activités ensemble (repas, jeux, télévision, etc.). Ces activités se dé-
roulent dans un cadre normalisant légerement en retrait de l'aire de vie de l'unité.

Figure 11
Salon des familles favorisant la tenue d’activités dans un cadre normalisant
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Les chambres (Figure 12), bien que pourvues de mobilier lourd et fixe afin d'assurer la sécurité,
sont personnalisées pour chacun des jeunes.

Figure 12
Chambre personnalisée

> Fonctionnalité

L'unité comporte de nombreux espaces de rangement fermés, et le secteur clinico-administratif
est séparé des aires de vie principales. Cela permet de conserver un environnement épuré et
sécuritaire.

Le vestibule de I'entrée principale (Figure 13) comporte plusieurs casiers pour ranger les véte-

ments d'extérieur des jeunes et des intervenants.

Figure 13
Vestibule de I’entrée principale avec ses nombreux espaces de rangement fermés
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La salle de conférence et les bureaux des intervenants (Figure 14) sont positionnés a méme l'unité,
mais en retrait de l'aire de vie afin de limiter la circulation. Cela permet également d'assurer la confi-
dentialité et le calme requis pour les rencontres interdisciplinaires et le travail clinico-administratif.

Figure 14
Locaux du secteur administratif en retrait de I’aire de vie

3 Adaptabilité

Les aménagements sont flexibles afin de s'adapter aux besoins des jeunes qui évoluent a travers
le temps.

La salle a manger (Figure 15) dispose de mobilier flexible. Cela permet de manger seul ou en petit

groupe selon 'évolution des capacités des jeunes.

Figure 15
Salle a manger avec mobilier flexible
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Les salles d'activités (Figure 16) permettent la réalisation d'activités en individuel ou en groupe.

Figure 16
Salles d’activités permettant les activités en individuel ou en groupe

@ Ambiance et confort

Plusieurs éléments favorisent une ambiance chaleureuse et calme ainsi que le confort des jeunes.
Par exemple, l'effet longitudinal des corridors est minimisé et I'éclairage naturel est optimisé dans
les aires de vie et de circulation afin d'éviter le sentiment d'oppression. Comme la perception sen-
sorielle influence grandement le niveau d'agitation, des surfaces sans motif aux couleurs apai-
santes sont privilégiées, et toutes les sources de bruits pouvant générer du stress sont éliminées.
L'éclairage encastré est de type incandescent et muni d'un gradateur d'intensité. Des haut-parleurs
diffusent également une musique douce qui masque les bruits dérangeants au besoin.

Le petit salon (Figure 17) est lumineux, une grande fenétre en bout de corridor laisse pénétrer une
lumiere naturelle qui filtre jusqu’a ce local grace aux portes qui s'ouvrent pleine largeur.

Figure 17
Petit salon avec sources d’éclairage naturel
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La Figure 18 présente un exemple de chambre aux couleurs neutres et aux tons de bois. Son éclai-
rage encastré a gradateur et son plancher chauffant maximisent le confort et minimisent le bruit.

Figure 18
Chambre aux couleurs neutres et aux tons de bois

@ Accessibilité physique et lisibilité spatiale

La signalisation facilite I'orientation des visiteurs et des jeunes dans I'unité. De plus, des repéres
visuels tels que des codes de couleur fournissent des indications claires sur les fonctions des diffé-
rents espaces. Par exemple, la couleur du plancher de l'aire de vie differe de la couleur du plancher
de l'aire clinico-administrative, ou les jeunes ne sont pas en droit de circuler. Cette lisibilité spatiale
permet, entre autres, de renforcer le sentiment de confiance du jeune.
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La Figure 19 illustre I'utilisation de différentes couleurs de portes dans le corridor principal. Les
jeunes obtiennent ainsi des indications claires sur les fonctions des différents locaux.

Figure 19
Coloration des portes facilitant I’identification des fonctions
des différents locaux du corridor

@) sécurité

Deux types de risques sont considérés dans I'unité : les risques pour les jeunes et les intervenants
et les risques liés a I'environnement physique. Cest pourquoi I'équipement, les appareils d'éclai-
rage, les dispositifs électriques et le mobilier sont a 'épreuve du vandalisme, des actes de nature
suicidaire ou de mutilation. lls ne comportent pas d'éléments en saillie ou en retrait. Les angles
morts sont limités et les corridors sont libérés. Les alcbves ou zones de retrait pouvant faciliter la
cachette d'objets ou d'individus sont éliminés. Des rangements sécuritaires, sous clé, sont prévus
pour certains effets personnels des jeunes, pour les médicaments, les objets dangereux et pour les
produits d'entretien. Les grilles des caloriferes ou des bouches d'aération sont recouvertes dans
les locaux ou les jeunes peuvent étre laissés sans surveillance. Le sens d'ouverture des portes est
considéré afin de prévenir les blessures par agression et d'empécher la barricade des jeunes. Les
matériaux de construction sont résistants a long terme et peuvent absorber les coups a répétition
(murs, portes, cadrages renforcés, etc.).
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Le poste de garde (Figure 20) est pourvu d'espaces de rangement sous clé. Ce local assure un
visuel constant sur les aires de vie et d'hébergement.

Figure 20

Poste de garde permettant un visuel constant sur les aires de vie et d’hébergement

La Figure 21 présente des exemples d’équipements et de mobilier minimisant les risques pour la
sécurité : stores encastrés dans la vitre, strapontin que l'on retrouve dans chaque salle de bain et
mobilier massif et résistant aux déchirures.

Figure 21
Equipements et mobilier minimisant les risques pour la sécurité

@ Hygiéne et salubrité

Le nettoyage et I'entretien simplifiés sont considérés dans le choix des matériaux et du mobilier.
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Le grand salon (Figure 22) dispose d'une protection murale qui minimise les bris et facilite 'entretien.

Figure 22

Grand salon avec protection murale

@ Concept d’enveloppement

Plusieurs aménagements particuliers sont inspirés du concept d'enveloppement afin de rendre
I'environnement sécurisant pour les jeunes.
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La Figure 23 présente le banc intégré au corridor et la piece insérée dans la piece du grand salon.
Ces aménagements offrent aux jeunes des choix de modalités de relations sociales et le contrdle
des ambiances sensorielles. La continuation matérielle des surfaces crée la perception d'un espace
qui se replie sur lui-méme et son occupant (Lasalle et al., 2021).

Figure 23

Aménagements inspirés du concept d’enveloppement

Pour obtenir plus de détails sur les principes directeurs, les criteres de conception, la description des
secteurs d'activités et la logistique concernant les aménagements physiques de I'unité illustré dans cette
section, contactez la Direction des services techniques du CIUSSS MCQ.
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4.4 Ressources informationnelles

Une gestion structurée de linformation relative a la clientele est un incontournable a la mise en ceuvre
du programme. En effet, comme Ia clientéle est susceptible de recevoir des services dans plus d'un pro-
gramme-services (p. ex., DI-TSA et JED), la mise en place d'outils (papier ou informatisés) spécifiques au pro-
gramme est requise. Ces outils permettent notamment :

e D'actualiser les modalités de collaboration interprofessionnelle décrites
a la Section 3.2.2;

e De rendre compte des services rendus a la clientele;

* De documenter certains indicateurs utiles a I'évaluation du programme
(voir Chapitre 5 Evaluation du programme).

4.41 Outils papier

Le service de réadaptation intensive fonctionne 24 h/24, 7 j/7. utilisation d'outils papier, disponibles au poste
de garde, assure une circulation efficace et en temps opportun des informations requises au quotidien. Ces
outils consignent principalement des informations factuelles et des données brutes, par exemple : instruc-
tions pour la distribution de la médication, programmation des jeunes, messages en lien avec le déroulement
de la journée, observations des éducateurs. Certaines de ces données sont analysées et consignées dans le
systeme d'information clientele afin notamment d'assurer une circulation fluide de linformation pertinente
en dehors du service.

En plus des informations disponibles au poste de garde, le dossier physique de l'usager est conservé sous
clé a l'unité durant le séjour du jeune. Dans celui-ci se retrouvent, par exemple, les rapports de consultation/
évaluation et les autorisations parentales.
4.4.2 Outilsinformatisés
Certaines informations relatives a la clientele sont consignées dans I'un ou l'autre des systemes d'information

clientele : le Systeme d'information pour les personnes ayant une déficience (SIPAD) ou le systeme Projet
intégration jeunesse (Pl)).
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Systeme d’'information pour les personnes ayant une déficience

Le SIPAD est utilisé afin de consigner les informations pertinentes en lien avec les interventions
réalisées dans le cadre du programme. Il contient des données cliniques analysées (p. ex., notes
d'évolution, rapport de Pll) et des données administratives (p. ex., identification des usagers, liste
des personnes liens, dates d'admission / de départ). Ces informations sont accessibles a tous les
intervenants de I'établissement impliqués au dossier.

Systéme Projet intégration jeunesse

Le systeme PlJ est utilisé dans le cadre du programme uniquement pour consigner certaines infor-
mations pour les jeunes sous la LPJ (p. ex., informations relatives aux mesures de contrdle). Pour
ces jeunes, le systeme PlJ est principalement utilisé par la personne autorisée afin de faire le suivi
en lien avec les motifs de compromission. Cependant, ces informations ne sont pas accessibles aux
intervenants du service de réadaptation intensive.

4.4.3 Technologies de I'information et de la télécommunication

En plus de I'équipement bureautique de base (p. ex., poste informatique, imprimante multifonction, poste
téléphonique), du matériel informatique et de télécommunication spécifique est indispensable a I'équipe
multidisciplinaire. Ce matériel leur permet d'accéder, de consigner et d'échanger des informations entre eux,
avec le donneur de soins, le référent et les autres partenaires selon la modalité de communication privilégiée :

e Vidéoconférence de groupe en bimodal

Caméra vidéo grand-angle;

Application de vidéoconférence approuvée par le RSSS;
Fcran de grande taille;

Microphone omnidirectionnel et haut-parleurs.

(ONONONO;

e Rencontre a distance

@ Poste informatique équipé d'une webcam, tablette ou téléphone intelligent;
@ Application de vidéoconférence approuvée par le RSSS;
® Micro-casque.

* Messagerie et agenda électronique

@ Application de messagerie approuvée par le RSSS.
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@ Evaluation du programme

La politique d'évaluation du MSSS (2017a) recommande I'élaboration et la mise en ceuvre de trois éléments
essentiels a la planification d'une démarche d'évaluation. Il s'agit de la description du programme synthétisé
dans le modéle logique (voir Annexe]), des modalités de suivi et de la stratégie globale d'évaluation.

5.1 Modalités de suivi

Le suivi de la performance globale du programme s'articule autour des dimensions suivantes : la qualité des
services, l'accessibilité aux services, l'optimisation des ressources, le mieux-étre des intervenants et I'expé-
rience usager?®. Toutes ces dimensions visent I'amélioration de I'expérience usager et des communautés
(CIUSSS MCQ, s.d., section Qualité et performances des soins et services).

5.1.1 Qualité des services

L'appréciation de la qualité inclut plusieurs com-
posantes : la pertinence, l'efficacité, la continuité, la
sécurité ainsi que la réactivité et ladaptation/’
(CIUSSS MCQ, s.d., section Qualité et performances
des soins et services). Dans le cadre du programme,

la qualité se mesure notamment par le suivi des indi-
cateurs suivants :

e Taux de conformité des PII;

e Taux de conformité aux standards
établis (p. ex., tenue des dossiers,
mesure de contrdle, sécurité
des jeunes);

e Pourcentage d'intervenants
ayant recu les formations requises
pour la mise en ceuvre
du programme.

-

-

Définitions des composantes de la qualité :

+ La pertinence est la capacité de fournir
les soins ou les services nécessaires
et appropriés aux personnes suscep-
tibles d’en bénéficier. Elle s'appuie
sur un ensemble de critéres objectifs,
prédéterminés, standardisés et validés,
permettant d'évaluer 'adéquation
des soins et des services aux besoins
des usagers.

« L'efficacité est la capacité d'améliorer
la santé et le bien-étre.

+ La sécurité est la capacité de minimiser
les risques associés aux interventions
pour la clientéle, le personnel et
I'ensemble de la population.

+ La réactivité et I'adaptation réferent
a la capacité de s'adapter aux attentes,
aux valeurs et aux droits des usagers.

~

J

28  Dans ce chapitre, le terme jeune est utilisé pour désigner I'usager du programme et le terme donneur de soins est utilisé pour désigner son proche.

86 Programme de réadaptation intensive jeunesse | 5. Evaluation du programme



5.1.2 Accessibilite aux services

L'accessibilité aux services se définit par « la capacité de 'organisation a fournir les soins et les services requis,
a l'endroit et au moment opportun » (MSSS, 2012, p. 5). La proximité des services, I'acceptabilité par la popu-
lation, I'existence de masses critiques et la réduction des inégalités sont les composantes a considérer pour
évaluer I'accessibilité. Il est possible d'agir sur I'accessibilité grace a des mécanismes de référence ainsi que
des ententes et des corridors de services. Dans le cadre du programme, 'accessibilité se mesure notamment
par le suivi des indicateurs suivants :

* Nombre de jeunes référés;

* Nombre de jeunes admissibles en attente;

* Nombre de jeunes refusés et les motifs de refus;

e Nombre de jours-présence;

e Taux d'occupation des lits correspondant a la clientele ciblée;
e Délais moyens de prise en charge;

* Nombre de jeunes en attente d'un milieu de vie permanent et durée de l'attente.

5.1.3 Optimisation des ressources

L'optimisation des ressources regroupe deux composantes : l'efficience et la viabilité. L'efficience se définit
comme la capacité d'utiliser les ressources disponibles (humaines, matérielles, financieres et information-
nelles) de facon optimale. On parle de viabilité lorsque ces ressources permettent de répondre aux besoins
présents et futurs de la population. Dans le cadre du programme, l'optimisation des ressources se mesure
notamment par le suivi des indicateurs suivants :

* Ratio entre les postes budgétés et le nombre d'intervenants qui travaillent sur l'unité;
e Ratio entre les heures en assurance salaire et les heures travaillées;

e Proportion dintervenants ayant développé des compétences pour intervenir
aupres de la clientele cible.
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5.1.4 Mieux-étre desintervenants

Deux conditions sont nécessaires au mieux-étre des intervenants : un milieu de travail sain et une mobilisa-
tion soutenue. Ces deux éléments permettent d'obtenir une masse critique d'employés qui accomplissent
des actions bénéfiques au bien-étre des autres et de leur organisation. Dans le cadre du programme, le
mieux-étre des intervenants se mesure notamment par le suivi des indicateurs suivants :

e Taux de mobilisation des intervenants;

e Indice de qualité de vie au travail;

e Taux de satisfaction des intervenants a I'égard du climat de travail;

e Taux de rétention des intervenants.

5.1.5 Expérience usager

La satisfaction de l'usager est un concept différent de I'expérience usager. La satisfaction réfere a un senti-
ment résultant de 'accomplissement de ce que I'on attend ou de ce que I'on souhaite. L'expérience est plutdt
associée a des actes ou des actions observables et quantifiables (CIUSSS MCQ, communication personnelle,
14 mai 2019). L'évaluation de I'expérience usager est donc axée sur la mesure de faits comprenant le point
de vue de l'usager. Les éléments de I'expérience usager que 'on choisit d'évaluer sont déterminés en fonction
de normes, de standards et de processus connus.

Des stratégies sont mises en place en cours dimplantation du programme pour assurer une évaluation
continue de l'expérience usager. Le choix des stratégies (p. ex., boite a suggestions, groupe de discussion,
enquéte par questionnaire) dépend des informations a collecter pour améliorer des aspects ciblés du pro-
gramme. L'expérience usager se mesure notamment par le suivi des indicateurs suivants :

e Taux dénoncé a corrélation positive dans chacune des démarches d'évaluation
de l'expérience usager (jeunes/donneurs de soins);

e Proportion de jeunes/donneurs de soins qui affirment que les intervenants ont respecté
leurs valeurs et leurs opinions dans le processus de prise de décision concernant les soins
et les services a recevoir;

e Proportion de jeunes/donneurs de soins qui affirment avoir vécu une expérience positive
en lien avec le partage d'information;

e Proportion de jeunes/donneurs de soins ayant vécu une expérience positive
en lien avec la coordination et lintégration des services.

88 Programme de réadaptation intensive jeunesse | 5. Evaluation du programme



IS
]
=
]
Q
<]
°
0y
~
53
O

5.2 Stratégie globale d’évaluation

Contrairement au suivi de la performance globale du programme qui se réalise en continu par les gestion-
naires en collaboration avec leur équipe, la démarche d'évaluation permet d'approfondir des questionne-
ments et d'orienter la prise de décision. Elle se définit comme «une démarche systématique de collecte et
danalyse de données et de renseignements sur les programmes afin d'améliorer ceux-ci ou de poser un
jugement sur leur valeur et, ainsi, d'éclairer la prise de décision » (Secrétariat du Conseil du trésor, 2021, p. 6).

Il existe plusieurs types d'évaluations telles que I'évaluation de la mise en ceuvre et 'évaluation de résultats.
Le choix du type d'évaluation dépend des questions d'évaluation auxquelles la démarche doit répondre.

5.2.1 Evaluation de la mise en ceuvre

L'évaluation de la mise en ceuvre «... s'intéresse au déroulement réel des opérations. Il s'agit, entre autres,
d'établir si les activités prévues ont été mises en place comme planifiées, et d'envisager les ajustements
requis. Cette évaluation analyse donc la conformité et la raison des écarts observés» (Centre intégré de
santé et de services sociaux de Chaudiere-Appalaches, 2017, p. 27). Les questions suivantes pourraient, par
exemple, étre explorées lors de I'évaluation de la mise en ceuvre :

* Quels sont les facteurs internes et externes qui ont influencé la mise en ceuvre
du programme (p. ex., qualité, accessibilité)?

e Les modalités de collaboration interprofessionnelle ont-elles été réalisées
comme définies?

* Les phases dintervention ont-elles été réalisées comme définies?
e Les activités prévues ont-elles été réalisées?
e Comment le fonctionnement de I'équipe a-t-il contribué a I'atteinte des objectifs?

e Quel a été le niveau de conformité de l'utilisation des stratégies
d'intervention privilégiées?
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5.2.2 Evaluation de résultats

L'évaluation de résultats «vise a vérifier si un programme qui fonctionne déja depuis un certain temps
répond aux objectifs. Il s'agit d'évaluer les changements effectifs découlant des actions du programme et de
mettre en évidence la conformité de ces changements avec les résultats attendus » (IRDPQ, 2015, p. 19). Le
résultat peut se définir ici comme « un changement d'état concret et mesurable influencé par la mise en place
d'un programme » (IRDPQ, 2015, p. 19). Deux types de résultats peuvent étre considérés : les extrants et les
effets. Les extrants sont de nature opérationnelle et se présentent généralement sous forme de services
offerts a la clientéle. Les effets, quant a eux, sont liés aux objectifs du programme. Les questions suivantes
pourraient, par exemple, étre explorées lors de I'évaluation de résultats :

e Dans quelle mesure la réalisation des activités a-t-elle favorisé l'atteinte
des résultats a court terme?

e Dans quelle mesure le programme a-t-il contribué :

Au développement des facteurs de protection et des facilitateurs
chez les donneurs de soins?

Au développement des aptitudes des jeunes?

A la réalisation des habitudes de vie des jeunes?

Au maintien des jeunes dans leurs milieux de vie (domicile et école)?

ONONONENO;

5.2.3 Cadre de suivi et d’évaluation préliminaire

Le cadre de suivi et d'évaluation préliminaire permet de cibler les types et les sources dinformation qui
alimenteront le suivi du programme et les évaluations envisagées. Le choix des indicateurs clés permet
de planifier la collecte de données nécessaires pour répondre adéguatement aux questions d'évaluation.
L'Annexe K présente un exemple de cadre d'évaluation préliminaire. Cet outil integre les principaux indica-
teurs a considérer dans le cadre de I'évaluation du programme.
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Conclusion

En raison de leurs caractéristiques et de celles de leur environnement, certains jeunes trouvent difficile-
ment réponse a leurs besoins complexes dans la configuration habituelle des services offerts par les pro-
grammes-services DI-TSA, JED et santé mentale jeunesse. Sans intervention efficace, les problématiques de
ces jeunes ont tendance a s'aggraver et a persister et les amenent ainsi a étre exclus de leurs milieux de vie.
Constatant les impasses cliniques et organisationnelles dans lesquelles se retrouvent ces jeunes et avec la
préoccupation de mieux répondre a leurs besoins, la DPDITSADP et la DPJF du CIUSSS MCQ ont mis leurs
expertises en commun. Ensemble, elles ont développé un programme dintervention spécifiquement a l'in-
tention de ces jeunes et de leur donneur de soins. Ce programme a été implanté par une équipe multidisci-
plinaire au sein d'un service de réadaptation intensive conjoint qui travaille en étroite collaboration avec les
différents milieux de vie du jeune (domicile et école).

Le programme de réadaptation intensive jeunesse a donc été élaboré au cours des dernieres années sur
la base de la collaboration et d'une vision partagée entre ces deux directions ainsi qu'avec le soutien de la
DEURI et d'experts externes. Découlant de ces travaux, le CIUSSS MCQ a procédé en novembre 2021 a
linauguration d'une unité spécialement aménagée pour la clientele visée ou une équipe multidisciplinaire
travaillant en collaboration interprofessionnelle assure la mise en ceuvre du programme. Les interventions
individualisées découlent du PII élaboré pour chacun des jeunes. La raison d'étre du programme est ultime-
ment de permettre aux jeunes de réintégrer leur domicile de facon permanente et d'exercer leur participa-
tion sociale dans leurs milieux de vie, et ce, malgré leurs besoins complexes.

Pour atteindre cette visée, le programme est congu pour agir tant aupres des jeunes que de leur donneur
de soins en s'appuyant sur des stratégies d'intervention ayant fait leurs preuves. Le programme combine
des approches étayées par la recherche, soit 'AAC, le modele ARC et un modele de soutien a la gestion du
stress. Les activités sont déployées en cing phases : (a) Accueil et évaluation; (b) Adaptation; (c) Réadaptation;
(d) Généralisation; (e) Consolidation. A la derniére phase, le jeune devrait avoir réintégré son domicile et ses
autres milieux de vie avec le soutien régulier du référent et, selon les besoins, le soutien ponctuel de I'équipe
multidisciplinaire du service de réadaptation intensive.

Ce projet novateur et denvergure a exigé I'engagement et la collaboration de nombreux intervenants, pro-
fessionnels, gestionnaires et experts. La poursuite de I'actualisation du programme et sa pérennisation re-
quierent le maintien de 'engagement et de la collaboration des différentes parties prenantes, la sécurisation
d'un financement permanent, la formation continue des intervenants et le soutien a 'amélioration continue
du programme. Au moment de publier cette premiere édition du programme, un projet de recherche a
été réalisé, un autre est en cours et d'autres projets sont prévus pour évaluer certaines dimensions du

programme.

Le programme de réadaptation intensive jeunesse repose sur la conjugaison d'un ensemble de pratiques
éprouvées et lintégration de connaissances issues de domaines de recherche et d'intervention. Il émane
avant tout d'une conviction profonde selon laquelle les pratiques collaboratives et la recherche de solutions
innovantes sont nécessaires pour répondre aux besoins complexes de ces jeunes et ainsi éviter qu'ils ne se
retrouvent a nouveau en situation multiproblématique.
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Annexe A
Démarche de conception du programme

Avant d'aborder la démarche de conception du programme, il convient de définir ce qui constitue un pro-
gramme. La définition retenue est inspirée du Groupe de travail sur I'exercice des fonctions de contréle et de
vérification dans 'administration publique québécoise. Elle figure dans son rapport de juillet 1998 a la Com-
mission de I'administration publique : « Le programme désigne ici un ensemble cohérent et structuré d'objec-
tifs, d'activités et de ressources humaines, financieres, matérielles et informationnelles, regroupés pour offrir
des produits et des services particuliers qui satisfassent les besoins ciblés d'une population prédéterminée »
(Gouvernement du Québec, 2002, p. 6).

L'approche qui a été utilisée pour concevoir le programme de réadaptation intensive jeunesse est centrée
sur la théorie de programme. Cette approche considere a la fois les savoirs scientifiques, contextuels et expé-
rientiels. Elle permet d'identifier les déterminants de la problématique ciblés par le programme, de préciser
comment les activités modifient ces déterminants et comment la modification de ces déterminants permet
d'atteindre les objectifs du programme (Chen, 2005; Rossi, 2004; Weiss, 1998).

Trois sources ont été utilisées pour élaborer les théories sous-jacentes du programme : (a) le point de vue
des différentes parties prenantes; (b) les théories existantes et (c) les études exploratoires menées au stade
de lidentification des besoins, de la planification ou de limplantation initiale (Lipsey et Pollard, 1989, cité
dans Desrosiers et al., 1998). En plus de contribuer a 'élaboration des théories sous-jacentes, les différentes
parties prenantes ont été impliquées pour préciser le cadre de mise en ceuvre du programme et la planifi-
cation de son évaluation.
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Processus de consultation et de validation

Une structure de consultation et de validation (Figure A1), constituée de différents comités et d'experts, a été
mise en place pour réaliser la collecte et I'analyse des données (scientifiques, contextuelles et expérientielles)
ainsi que la validation des choix quant aux théories sous-jacentes du programme, a sa mise en ceuvre et a
son évaluation. Un chargé de projet, associé a un chercheur en établissement, a permis d'assurer la cohé-
rence entre les travaux des différents comités ainsi qu'avec les experts. Un comité de relecture a permis la
validation finale du document.

Figure A1
Structure de consultation et de validation

Comité de suivi du MSSS <+— Comité stratégique

!

Comité tactique

!

Comités de consultation

Ressources humaines
et financiéres

t t t

Ressources matérielles <4+— Programme —>

v

EXPERTS VOLET SCIENTIFIQUE
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Mandats des comités et remerciements

Experts volet scientifique

Des experts ont soutenu les différents comités grace a leurs conseils et a la production de documentation
issue de sources d'information scientifique (p. ex., revue de la littérature, recension des pratiques, étude ex-
ploratoire). Ces experts ont contribué notamment a identifier les caractéristiques et la problématique de la
clientele, les stratégies d'interventions ainsi que les bonnes pratiques sur le plan des ressources humaines

et matérielles.

Remerciements

Beauchesne, Elsa
Perreault, Pierre
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Expertise conseil en troubles graves du comportement

Camiré , Julie
(CIUSSS MCQ, IU DITSA)

Déstresse et Progresse : Accompagnement parental.

Guide du formateur (2021)

Recension non exhaustive des services offerts au Québec

aux personnes présentant des besoins complexes et manifestant
des comportements problématigues.

Caron, Marie-Eve
Morin, Edith
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Guide daménagement et d'organisation fonctionnelle : réaménagement
majeur de I'unité La Maisonnée du Centre de protection et de réadaptation
pour les jeunes et les meres en difficulté d'adaptation
Char\eS—Edouardeourgeois (2022)

Collin-Vézina, Delphine
(Université McGill)

Expertise conseil pour les approches sensibles au trauma

Couture, Germain
Lafreniere, Marie-Noél
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Evaluation de la fidélité d'implantation initiale du Service de réadaptation
intensive La Maisonnée (2022)

Delannoy, Julien
(juliendelannoy.com)

Expertise conseil pour I'assurance de la qualité et de l'amélioration
des lieux de vie

Fecteau, Stéphanie

(Université du Québec en Outaouais)

Expertise conseil pour 'adaptation des programmes
Dé-stresse et progresse® et Stress et Compagnie®

Lagacé, Denis
Moisan, Line
St-Pierre, Liette

St-Pierre-Leblanc, Laurence
(Université du Québec a Trois-Rivieres)

Guide sur les pratiques collaboratives dans les équipes qui offrent
des services aux jeunes agés entre 8-14 ans présentant un profil
multiproblématique complexe au CIUSSS MCQ (2022)

Lasalle, Virginie
(Université de Montréal)

La Maisonnée : habitation transitoire pour jeunes de 8 a 14 ans a profil
multiproblématique complexe - Rapport d'activités -Expertise conseil
pour 'assurance de la qualité et de 'amélioration des lieux de vue
pour le CIUSSS MCQ (2022)

Maltais, Louis-Simon
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Revue de la littérature : problématiques de la clientéle, modéle théorique,
stratégies d'intervention

Massé, Sophie
(CIUSSS CSMTL)

Déstresse et Progresse : Accompagnement parental.
Guide du formateur (2021)

Expertise conseil pour I'approche ISO-Stress®
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Profil type de la clientéle dite multiproblématique complexe jeunesse (2017)
Recension des pratiques cliniques en DI-TSA et JED
Revue de la littérature : caractéristiques et problématiques de la clientele

Ménard, Priscilla
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Monemou, Nowai Max

Expertise conseil en évaluation de programme
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Consultation de parents d'enfant présentant des problématiques multiples
Moreau, Isabelle et des besoins complexes (2019)

(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA) - Profil type de la clientéle dite multiproblématique complexe jeunesse (2017)
Revue de la littérature : caractéristiques et problématiques de la clientéele

Déstresse et Progresse : Accompagnement parental.

Rivest, Christine Guide du formateur (2021)

(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA) + Revue de la littérature : caractéristiques et problématiques de la clientele,
stratégies d'intervention

Consultation de parents d'enfant présentant des problématiques multiples
et des besoins complexes (2019)

Revue de la littérature : problématiques de la clientele

Sauvé, Karine
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Expertise conseil pour 'laménagement des lieux physiques

ET .
SQETGC en présence de troubles graves du comportement

Turbis, David

Expertise conseil en théorie de l'attachement
(CIUSSS MCQ, IU DI-TSA)

Note. CIUSSS MCQ, IU DI-TSA = Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec
Institut universitaire en déficience intellectuelle et en trouble du spectre de I'autisme; CIUSSS CSMTL = Centre intégré universitaire
de santé et de services sociaux du Centre-Sud-de-Iile-de-Montréal; SQETGC = Service québécois d'expertise en troubles graves du
comportement.

Comité de programme

Ce comité a contribué a identifier les caractéristiques et la problématique de la clientele de méme qu'a
brosser un portrait des pratiques actuelles. L'expertise et I'expérience de ses membres, soutenues par les
experts du volet scientifique, ont permis de faire des propositions en regard des objectifs du programme
ainsi que des cibles, des stratégies et des processus d'intervention. Ces propositions ont fait I'objet de consul-
tations/validations aupres du comité tactique puis ont été approuvées par le comité stratégique. Ce comité a
aussi enrichi les travaux du comité des ressources humaines et financieres quant au plan d'organisation des
effectifs et au développement des compétences requis pour la mise en ceuvre du programme.

Remerciements aux membres des comités et aux contributeurs :

CIUSSS MCQ, IU DI-TSA (Mylene Alarie, Genevieve Allard, Mathieu Bédard, Coralie Bérubé, Marc-André
Brassard, Julie Camiré, Marie-Eve Cantin, Nathalie Carter, Geneviéve Ferland-Mercier, Chantal Hamel,
Geneviéve Hamel, Emilie Lessard-Dufresne, Priscilla Ménard, Natacha Michaud, Isabelle Moineau, Isabelle
Moreau, Karine Sauvé, David Turbis); et usagere-partenaire (Nancy Lavigne).
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Comité des ressources matérielles

Ce comité a contribué a définir les ressources matérielles requises pour soutenir la mise en ceuvre du pro-
gramme de méme que pour favoriser le bien-étre et la sécurité des jeunes, de leurs donneurs de soins
ainsi que des intervenants. Avec le soutien d'experts dans le domaine, il a proposé des solutions en matiere
de mobilier, daménagement physique et d'organisation fonctionnelle des espaces. Ces solutions ont été
approuvées par le comité tactique afin d'assurer leur faisabilité.

Remerciements aux membres des comités et aux contributeurs :

CIUSSS MCQ, IU DI-TSA (Mylene Alarie, Genevieve Allard, Mathieu Bédard, Julie Camiré, Marie-Eve Cantin,
Marie-Eve Caron, Alexandre Desmarais, Geneviéve Ferland-Mercier, Audrey Gagnon, Chantal Hamel,
Claudine Jomphe-Ferland, Isabelle Moineau, Edith Morin et Geneviéve Pinard), SQETGC; et usageéres-
partenaires (Nancy Lavigne et Claire Leblanc).

Comité des ressources humaines et financiéres

A la lumiére des meilleures pratiques, ce comité a identifié les ressources humaines et financiéres requises
pour la réalisation des activités du programme. Il a proposé une organisation administrative du service res-
ponsable de sa mise en ceuvre et il a élaboré un plan d'organisation des effectifs, un profil de compétences
ainsi que le montage financier. Ces propositions ont fait 'objet de consultations/validations aupres du comité
tactique puis ont été approuvées par le comité stratégique.

Remerciements aux membres et aux contributeurs :
CIUSSS MCQ, IU DI-TSA (Mylene Alarie, Mathieu Bédard, Sarah Belzile, Julie Camiré, Marie-Eve Cantin,
Genevieve Ferland-Mercier, Chantal Hamel, Nathalie Harvey, Vincent Lefebvre et Nathalie Magnan)

Comité tactique

Ce comité a traité les enjeux opérationnels et les opportunités tout au long de la démarche de conception
du programme. Il a enrichi et validé les propositions des comités de consultation (ressources matérielles,
programme, ressources humaines et financieres) en exercant un jugement critique sur la vraisemblance et la
faisabilité de I'ensemble des composantes du programme.

Remerciements aux membres et aux contributeurs :

CIUSSS MCQ, IU DI-TSA (Mylene Alarie, Genevieve Allard, Philippe Asselin, Mathieu Bédard, Sarah Belzile,
Anne-Sophie Brunelle, Marie-Eve Cantin, Martin Dionne, Geneviéve Ferland-Mercier, Myléne Gagné, Chantal
Hamel, Nathalie Hamel, Nathalie Harvey, Vincent Lefebvre, Robert Levasseur, Véronique Lévesque, Nathalie
Magnan, Edith Morin, Jessyca Pitt et Anne-Elizabeth Viel)
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Comité stratégique

Ce comité a précisé les grandes orientations du programme en cohérence avec la vision et les valeurs des
programmes-services DI-TSA et JED. Il a traité les enjeux organisationnels et fait état de I'avancement du
développement du programme avec le comité de suivi du MSSS. Le comité a analysé les propositions en
regard des ressources humaines et financieres et a réalisé les démarches requises pour assurer la mise en
ceuvre du programme.

Remerciements aux membres et aux contributeurs :

CIUSSS MCQ, IU DI-TSA (Mathieu Bédard, Martin Bigras, Marie-Eve Cantin, Jacinthe Cloutier, Martin Dionne,
Nathalie Garon, Lyne Girard, Roger Guimond, Sylvie Larose, Nancy Lemay, Robert Levasseur, Nathalie
Magnan, Karine Maillette, Edith Morin, Renée Proulx, Sébastien Réhaume, Anne-Elizabeth Viel et Sonia Vivier)

Comité de relecture
Remerciements aux membres et aux contributeurs :

CIUSSS MCQ, IU DI-TSA (Mylene Alarie, Genevieve Allard, Mathieu Bédard, Julie Camiré, Jacinthe Cloutier
Martin Dionne, Genevieve Ferland-Mercier, Mylene Gagné, Chantal Hamel, Renée Proulx)
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Annexe B

Données scientifiques décrivant les caractéristiques
de la clientele cible

Rédacteurs : Christine Rivest, Priscilla Ménard, Isabelle Moreau
APPR, DEURI, CIUSSS MCQ

Les termes clientele multiproblématique et clientele a besoins complexes sont fréquemment utilisés
dans les services sans étre clairement définis dans la littérature scientifique (Burnside, 2012; Moreau et
Léveillée, 2018). De plus, différents secteurs d'intervention et disciplines professionnelles ont recours a ces
termes pour décrire des clienteles variées (Rosengard et al., 2007). L'hétérogénéité des besoins, le cumul,
ou encore, l'absence de diagnostics des personnes a qui on accole ces termes permettent difficilement de
les orienter vers un programme-service spécifique. L'absence de diagnostic formel ne diminue cependant
en rien le risque de pronostic défavorable et le besoin de services appropriés (Burnside, 2012). Qui plus est,
bien souvent, la complexité des besoins de ces personnes est telle qu'elles nécessitent les expertises de
plusieurs programmes-services. Il n'y aurait donc pas de diagnostic précis ni de profil de besoins permettant
d'identifier et de dénombrer dans une population donnée les jeunes dits multiproblématiques ou a besoins
complexes (Rosengard et al., 2007). Le profil hétérogene de leurs besoins pose également des défis dans le
choix des stratégies d'intervention a privilégier.

Dans une recension des écrits réalisée par Ndengeyingoma et al. (2018), deux aspects semblent toutefois
faire consensus entre les secteurs du RSSS (santé physique, services sociaux et administration publique)
au regard du concept de clientele multiproblématique. D'abord, il s'agit de personnes qui présentent des
problemes et des besoins dans différents secteurs de leur vie nécessitant de multiples services de santé ou
sociaux. Ensuite, ces usagers se retrouvent au coeur dimpasses cliniques et organisationnelles inhérentes
a la difficulté du RSSS a répondre a leurs besoins. Au cours de la derniere décennie, divers travaux ont été
entrepris afin de mieux soutenir cette clientele dans un continuum de services fluide. Entre autres, une étude
récente réalisée aupres de la clientéle adulte de la région de la Mauricie et du Centre-du-Québec a permis
d'établir trois types de profil multiproblématique : le profil de type autodestructeur, le profil de type complexe
et le profil de type adversité sociale (Moreau, 2017). La majorité de ces personnes présentait déja des indices
d'inadaptation et de comportements problématiques au cours de I'enfance ou de la jeunesse (Moreau et
Léveillée, 2018).

Démarche d’identification des caractéristiques de la clientéle

Afin de mieux connaitre les caractéristiques de ces jeunes et leurs besoins, une démarche a été entreprise
avec les chefs de service et les superviseurs cliniques de la DPDITSADP et de la DPJF du CIUSSS MCQ. Ces
derniers ont identifié les usagers qui, selon eux, présentaient ou étaient a risque de présenter un profil multi-
problématique. De facon a circonscrire les balises du programme a développer, le groupe de travail a convenu
de ne retenir pour cet exercice que les jeunes agés de 8 a 16 ans. Il s'agit donc de 36 jeunes (age moyen :
13,7 ans) qui présentent tous un diagnostic de DI ou de TSA et recoivent des services de la DPDITSADP.
Environ les trois quarts bénéficient également, ou ont recu antérieurement, des services de la DPJF.
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L'équipe, appuyée sur la classification de la clientele multiproblématique adulte proposée par Moreau (2017),
a procédé ala description des caractéristiques de ces jeunes et de leurs milieux de vie. Une collecte effectuée
dans les dossiers des jeunes a l'aide d'une adaptation de la Grille d'analyse multidimensionnelle de la clien-
tele dite « multiproblématique » (Moreau, 2013) a permis de documenter les données sociodémographiques,
historiques, situationnelles et psychosociales, contextuelles et cliniques. La synthese de ces informations
résulte en un portrait global des caractéristiques des 36 jeunes et de leurs milieux de vie (Ménard et Moreay,
2017). Ce portrait a été présenté aux intervenants cliniciens du groupe de travail a des fins de validation.

Ainsi, en ce qui a trait aux diagnostics, 47 % des jeunes présentent une DI; 31 % un TSA et 22 % un TSA
concomitant a une DI. De plus, 28 % présentent divers syndromes tels que X fragile, syndrome de Gilles de
la Tourette ou syndrome de Down. La littérature scientifique indique que de facon générale, la prévalence
des problemes de santé mentale est plus importante chez les personnes ayant une DI ou un TSA (Einfeld
et al, 2011; Diallo et al, 2018; Percy et al., 2017; Summers et al., 2017; Zaman et Bouras, 2016). De fait, on
releve un cumul de diagnostics chez la majorité de ces jeunes (83 %). Ainsi, en sus de la Dl ou du TSA, 47 %
des jeunes présentent un trouble déficitaire de I'attention avec hyperactivité (TDAH), un trouble opposition-
nel avec provocation (22 %), un trouble anxieux (6 %) ou un trouble de l'attachement (6 %). Environ les trois
quarts recoivent ou ont recu des services en santé mentale. Bien gu'ils n‘aient pas de diagnostics formels, de
nombreux jeunes répondent a au moins deux critéeres diagnostiques du DSM 5 (American Psychiatric Asso-
ciation [APA], 2013/2015) de trouble des conduites (100 %), de trouble anxieux (69 %) et de TDAH (33 %). Plus
de la moitié des jeunes (61 %) recoivent une médication de la famille des antipsychotiques ou des neurolep-
tiques. Ceci va dans le méme sens que les données rapportées dans la recherche indiquant que le recours
aux antipsychotiques est plus fréquent chez les personnes présentant une DI ou un TSA (Hellens et Boss,
2017; Lunsky et al,, 2013). De facon générale, la prévalence des problemes de santé physique est également
plus élevée chez les personnes présentant une DI ou un TSA (Cheetham et McMillan, 2017; Diallo et al., 2018;
Sisirak et al., 2016). De fait, plus des trois quarts des jeunes cumulent diverses problématiques physiques
telles de l'obésité, du strabisme, de I'asthme, des problemes cardiaques ou de I'épilepsie. Environ la moitié
recoivent ou ont regu par le passé des services en déficience physique.

En lien étroit avec les diagnostics mentionnés précédemment, on dénote chez ces jeunes plusieurs retards et
difficultés majeures se situant, entre autres, sur le plan du langage, de la communication et des interactions
sociales; du maintien de l'attention; du traitement de linformation; des fonctions exécutives; de la gestion
de l'anxiété et de la régulation des émotions. Ces difficultés contribuent vraisemblablement aux nombreux
comportements problématiques manifestés par les jeunes. En effet, la grande majorité présente des com-
portements sociaux perturbateurs et offensants, des comportements de non-coopération, d'opposition et
de provocation, de limpulsivité, de méme que des manifestations d'agressivité physique envers autrui ou
envers les objets. Plus des trois quarts démontrent une faible tolérance a la frustration et de I'automutilation.
On observe des comportements sexuels jugés problématiques chez 58 % des jeunes. La gravité de ces divers
comportements fait en sorte que, pour des raisons de sécurité, la presque totalité des jeunes requiert un
accompagnement continu lors de sorties publiques.

Concernant le milieu familial et I'environnement de ces jeunes, les données mettent en évidence divers
facteurs de risque qui contribuent possiblement a complexifier la problématique de certains d’entre eux. En
effet, dans les deux tiers des familles, un des parents présente un trouble de santé mentale ou une déficience
intellectuelle. Pres des deux tiers (61 %) des jeunes sont issus d'un milieu socio-économique défavorisé. Pres
de la moitié (47 %) proviennent d'une famille ou le pere est absent. Les trois quarts ont fait I'objet d'au moins

Programme de réadaptation intensive jeunesse | Annexe B 101



une divulgation de mauvais traitement. Il s'agit majoritairement de négligence dans I'encadrement requis par
le jeune, négligence souvent associée aux capacités limitées des parents ou a leur épuisement. Prées de la
moitié (44 %) ont vécu des abus physiques ou sexuels. La grande majorité (81 %) a vécu un placement hors
du foyer familial. Au moment de la collecte de données, les trois quarts des jeunes vivaient dans divers types
de ressources hors du milieu familial. Dans la majorité des cas, la famille est toutefois toujours présente dans
la vie du jeune. Le premier placement a eu lieu a 'age moyen de neuf ans. Pour certains, le risque encouru
par un des membres de la famille, en raison des comportements du jeune, a été 'élément déclencheur
menant au placement. Les jeunes ont vécu en moyenne trois déplacements de milieu résidentiel, certains en
ayant vécu jusqu’a huit. Plusieurs ont grandi dans un milieu familial isolé socialement et dont la dynamique
est dysfonctionnelle. En ce qui a trait a leur scolarisation, les trois quarts des jeunes fréquentent une classe
adaptée. La presque totalité (94 %) est de niveau préscolaire ou premier cycle du primaire. Cing jeunes ne
sont pas scolarisés; trois sont scolarisés a temps partiel et un est scolarisé a la maison.

Un profil multiproblématique complexe

En regard des trois profils issus de la typologie de la clientele multiproblématique adulte décrite par Moreau
(2017), les informations recueillies indiquent que, globalement, les caractéristiques de ces 36 jeunes s'appa-
rentent au profil multiproblématique de type complexe. En effet, chez une clientéle adulte, Moreau constate
notamment : que les personnes correspondant a ce profil présentent pour la majorité des diagnostics précis,
tels qu'une DI ou des troubles psychotiques facilitant 'accés a des programmes-services bien définis; que
bon nombre prennent une médication de la famille des antipsychotiques; gu'elles ont un niveau de scolarité
relativement faible; gu'elles bénéficient d'une prise en charge constante par le réseau, particulierement en
Ce qui a trait a 'hébergement; qu'elles représentent des défis cliniques au long cours en raison de com-
portements problématiques et d'indices de difficultés d'adaptation depuis I'enfance; gu'elles bénéficient en
majorité du soutien de leur famille et de leur environnement social.

Le défi du réseau pour les personnes correspondant au profil multiproblématique de type complexe se situe
pour une grande part au niveau des collaborations interprogrammes en raison de la complexité clinique
que présentent ces usagers (Moreau et Léveillée, 2019). C'est a ce défi que sont conviées la DPDITSADP et la
DPJF du CIUSSS MCQ dans le développement d'un programme de réadaptation intensive dédié a des jeunes
correspondant a ce profil.
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Annexe C
Rationnel soutenant le choix du modele retenu

Rédacteurs : Louis-Simon Maltais et Christine Rivest, APPR, DEURI, CIUSSS MCQ

Mise en contexte de I’Adaptation clinique du modeéle conceptuel PPH
dans les champs de la DI et des TSA

Au cours des dernieres décennies, de nombreux travaux de recherche ont été menés afin de conceptualiser
les notions de fonctionnement humain et de handicap. Depuis 1980, 'Organisation mondiale de la santé
(OMS) propose divers modeles et classifications, lesquels ont fait 'objet de révisions et ont évolué vers la
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (OMS, 2001). Au Québec, dans la
foulée des travaux de 'OMS, Fougeyrollas publie en 19971 une premiere version d'un modele ou le handicap
n'est pas une caractéristique ou la responsabilité de la personne.

Pour la premiére fois, la dimension des facteurs environnementaux était introduite dans un modele
conceptuel illustrant la relation d'interaction entre les déficiences, les incapacités et les obstacles
environnementaux et définissant les situations de handicap comme le résultat de cette interaction.
(Réseau international sur le processus de production du handicap [RIPPH], s.d.-b, paragr. 1)
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En 1998, apres plusieurs années de travaux de recherche, le Processus de production du handicap (PPH) voit
le jour (Figure C1) (Fougeyrollas et al., 1998). Ce modele fait ensuite I'objet de certaines bonifications en 2010.
La notion des facteurs identitaires y est notamment ajoutée. (Fougeyrollas, 2010; Fougeyrollas et al., 2018).

Figure C1
Processus de production du handicap (PPH) de 1998

Facteurs de risque

Cause
Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Systémes .
. PAN Aptitudes
organiques —
(Facmtateur — Obstacle)
(Intégrité “—> Déﬁcience) (Capacité “—> Incapacité)

Habitude de vie

( Participation sociale «———— Situation de handicap)

Note. MDH-PPH (1998). Reproduit de Historique du modéle, par Réseau international sur le Processus de production du handicap,
s.d. (https://ripph.qc.ca/modele-mdh-pph/le-modele/) Copyright 2022 par Réseau international sur le Processus de production
du handicap.

Selon le modéle conceptuel du PPH, tant la situation de handicap que la situation de participation sociale
d'une personne reposent sur linteraction entre trois domaines qui peuvent agir comme facilitateurs ou
comme obstacles. Il s'agit : (a) des facteurs personnels, (b) des facteurs environnementaux et (c) des habitu-
des de vie. Ces trois domaines interagissent tout au long de la vie de la personne.
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Voici un apercu des domaines composant le PPH et qui sont définis sur le site du RIPPH (s.d. a) :

[Les facteurs personnels comprennent les facteurs identitaires, les systemes organiques et les apti-
tudes.] Les systemes organiques s'apprécient sur une échelle allant de I'«intégrité » a «la déficience
importante » [...] Les aptitudes s'apprécient sur une échelle allant de « capacité sans limites» a une
«incapacité compléte » [...] Les facteurs identitaires [S'apprécient sur une échelle allant de «facilita-
teur » a « obstacle »] (section 1- Facteurs personnels)

[Les facteurs environnementaux sont composés de facteurs sociaux et physiques.] Les facteurs envi-
ronnementaux s'apprécient sur une échelle allant du «facilitateur » majeur a I'« obstacle » majeur. Un
facilitateur correspond a un facteur environnemental qui favorise la réalisation des habitudes de vie
lorsqu'il entre en interaction avec les facteurs personnels [...] Un obstacle correspond a un facteur
environnemental qui entrave la réalisation des habitudes de vie lorsqu'il entre en interaction avec les
facteurs personnels [...] (section 2- Facteurs environnementaux)

[Les habitudes de vie sont activités courantes ou des réles valorisés] par la personne ou son contexte
socioculturel selon ses caractéristiques (age, sexe, identité socioculturelle, etc.). [...] Les habitudes de
vie s'apprécient sur une échelle allant de la «situation de participation sociale optimale » a la « situa-
tion de handicap complete ». Une situation de participation sociale correspond a la pleine réalisa-
tion des habitudes de vie, résultant de l'interaction entre les facteurs personnels [...] et les facteurs
environnementaux [...] Une situation de handicap correspond a la réduction de la réalisation ou a
lincapacité a réaliser des habitudes de vie, résultant de linteraction entre les facteurs personnels [...]
et les facteurs environnementaux [...] (section 3- Habitudes de vie)

Le modele écosystémique ou interactionniste du PPH (Fougeyrollas, 2010; Fougeyrollas et al., 1998) a recu
une large adhésion de la part des milieux de réadaptation au Québec. En effet, ce modele a été adopté
comme cadre de référence de la politique A part entiére : pour un véritable exercice du droit a I'égalité de
I'Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ, 2009). Depuis 2015, le PPH encadre I'élaboration
des plans d'action annuels de réduction des obstacles environnementaux a la participation sociale des per-
sonnes handicapées des CISSS et des CIUSSS (Fougeyrollas et al., 2016). Considérant que ce modele facilite
les arrimages entre les organisations, les programmes et les intervenants, le MSSS I'a adopté pour décrire
les besoins a la base de I'organisation de méme que la gamme des services en déficience physique, en DI
et en TSA (MSSS, 2017b, 2021). Comme il s'agit d'un modele non disciplinaire, il permet de mettre a profit
les savoirs respectifs de professionnels de divers champs de pratique dans l'analyse des facteurs contribu-
tifs a la situation de handicap d'une personne. Il favorise également un arrimage avec des modeles ou des
approches dintervention plus spécifiques. Un tel modéle peut également favoriser le développement d'un
langage commun entre des professionnels de disciplines différentes et éventuellement renforcer la collabo-
ration interprofessionnelle.
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L'Adaptation clinique du modéle conceptuel du PPH aux clientéles
présentant une DI et un TSA

En 2003, Boisvert, soucieux de tenir compte de I'histoire de vie de la personne dans I'analyse d’'une situation
de handicap, propose une adaptation du PPH aux clientéles présentant une DI et un TSA (cité dans Mcintyre
et Boisvert, 2012; Boisvert, 2006). Un des changements importants de cette adaptation consiste en I'ajout
du continuum vulnérabilité-résilience, sinscrivant dans une perspective temporelle. Ainsi, dans l'analyse de
la situation d'une personne, Boisvert propose de considérer d'abord les facteurs de risque et les facteurs
de protection qui, lorsqu'ils sont en interaction, contribuent a forger I'histoire de vie de la personne et a la
placer en situation de vulnérabilité ou de résilience. Il propose également de considérer linteraction entre
les facteurs personnels et environnementaux qui contribue a définir la facon dont la personne réalise ses
habitudes de vie ou exerce ses réles sociaux, ce qui la place en situation de handicap ou de vie autonome,
ou encore en situation d'exclusion ou de participation sociale (2003, cité dans Mcintyre et Boisvert, 2012;
Boisvert, 2006, 2009).

Boisvert (2009) souligne que, par la présence des facteurs de protection, le modele du PPH laisse envisager
des liens avec le concept de résilience, sans pour autant les identifier de maniere explicite. Il mentionne
également que le PPH ne met l'accent que sur la contribution d'événements présents ou d'un passé récent
a la situation de la personne, en négligeant de prendre en compte sa trajectoire de vie. Dans une situation
donnée, c'est le processus d'interaction au long cours des facteurs de risque et de protection en présence
qui favorisera l'apparition d'un contexte de vulnérabilité ou d'un contexte de résilience, selon la qualité des
facteurs en présence. En regard des caractéristiques et du vécu des jeunes a qui s'adresse ce programme, les
ajouts proposés par Boisvert au modele du PPH apparaissent fort pertinents. En effet, la situation actuelle de
ces jeunes comporte de multiples facteurs de risque, tant personnels qu'environnementaux. Chez la plupart
d'entre eux, ces facteurs agissent depuis qu'ils sont en bas age et tracent une histoire de vie marquée par
Iadversité.

Le modele adapté par Boisvert se distingue également du PPH quant a la réalisation des habitudes de vie
(Boisvert, 2006). En effet, il souligne que la réalisation des activités courantes (p. ex., se laver) ne peut s'éva-
luer de la méme fagon que d'exercer un réle social (p. ex., fréquenter I'école). Dans cette optique, il considére
que l'activité courante se situe sur un continuum de la situation de handicap a la situation de vie autonome,
tandis que l'actualisation des rdles sociaux s'inscrit sur un continuum de la situation d'exclusion a la situation
de participation sociale. Il précise que le fait de remédier a une situation de handicap, en développant I'au-
tonomie dans une activité courante, n‘est souvent gu'un préalable a 'actualisation du réle social permettant
d'atteindre une véritable participation sociale.

106 Programme de réadaptation intensive jeunesse | Annexe C



L'’Adaptation clinique du modele conceptuel du PPH par Boisvert est illustrée a la Figure C2.

Figure C2
Adaptation clinique du modéle conceptuel du PPH par Boisvert

Facteurs
Inadaptation/Adaptation
Facteurs de risque Histoire de vie Facteurs de protection
Projet personnel :
Identité :
Contexte :
i Interaction
N I k
Vulnérabilité Résilience
Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Systémes . . Facteurs
organiques AN Aptitudes PN Facteurs sociaux TaN physiques
Déficience < Intégrité Incapacité < Capacité Obstacle <> Facilitateur
i Interaction |

Habitudes de vie

Activités de la vie courante Roéles sociaux
Situation de handicap Situation d'exclusion
v > !
Situation de vie autonome Situation de participation sociale

Note. Adaptation clinique du modéle conceptuel PPH dans les champs de la DI et des TED (Boisvert, 2003). Reproduit de
«Arrimage des modeéles PPH et MIl appliqué aupreés des personnes présentant des “incapacités intellectuelles” ou un trouble
envahissant du développement », par J. Mcintyre et Y. Boisvert, 2012, Actes du XlI* Congrés-AIRHM : Recherche, droits et gouvernance

en faveur de la personne et de ses proches, p. 151. Copyright 2003 par Boisvert.
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Annexe D
Données scientifiques expliquant la problématique de la clientéle

Rédacteur : Christine Rivest, Priscilla Ménard, Isabelle Moreau et Louis-Simon Maltais
APPR, DEURI, CIUSSS MCQ

Introduction

Les jeunes a qui ce programme est destiné recoivent des services de différents programmes-services :
DI-TSA, JED, santé mentale jeunesse. Certains vivent dans leur famille naturelle, alors que d'autres présentent
des besoins auxquels leur famille et leur entourage ne sont plus en mesure de répondre et vivent dans un
milieu de vie substitut.

La majorité d'entre eux présentent un diagnostic de DI légere ou moyenne ou de TSA. Dans certains cas, ces
diagnostics sont associés a d'autres comorbidités. Certains n‘ont pas de diagnostic clair, mais démontrent
néanmoins des limitations quant a leur fonctionnement intellectuel et/ou a leurs comportements adaptatifs
par rapport a ce qui est attendu pour leur age. Chez certains jeunes, ces retards sont associés a des fac-
teurs de risque psychosociaux tels que des soins inadéquats ou un manque de stimulation en bas age, de la
pauvreté ou des mauvais traitements ayant pu influencer leur parcours développemental. En effet, outre les
vulnérabilités liées a leurs caractéristiques personnelles, certains jeunes ciblés par le programme, qu'ils aient
ou non un diagnostic de DI ou de TSA, ont grandi dans des environnements comportant de multiples facteurs
de risque et d'adversité qui ont pu exacerber ou contribuer a leurs difficultés d'adaptation. Tous manifestent
des problemes de comportement qui, par leur intensité, leur gravité, leur récurrence et leur nature incontré-
lable, portent atteinte a leur intégrité physique ou psychologique, a celle d'autrui ou a leur environnement.
Ces comportements préjudiciables au développement de ces jeunes limitent extrémement leur participation
sociale et font en sorte gu'ils sont ou qu'ils risquent d'étre exclus de leurs différents milieux de vie.

En s'appuyant sur des données issues de la recherche, les lignes suivantes présentent un survol des princi-
paux éléments pouvant contribuer aux difficultés d'adaptation des jeunes visés par ce programme et nuire a
leur participation sociale a moyen et a long terme. Il est toutefois essentiel d'intervenir de facon individualisée
aupres de ces jeunes et de leur entourage qui, malgré des traits communs, possedent chacun des caracté-
ristiques, des forces et des besoins particuliers.

Problématique générale

La problématique générale expose les principales caractéristiques des personnes présentant une DI et un
TSA, de méme que celles des jeunes qui sont exposés a de la maltraitance.
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Les jeunes présentant une déficience intellectuelle

Certains jeunes a qui le programme est destiné présentent une DI, un trouble neurodéveloppemental se
caractérisant par des limitations sur le plan du fonctionnement intellectuel et des comportements adaptatifs
débutant pendant la période de développement (APA, 2013/2015; Schalock et al., 2010/2011). Les limitations
intellectuelles touchent notamment la mémoire, le jugement, le raisonnement, la prise de décision et la
résolution de problemes. Ces limitations font que la personne a, par exemple, de la difficulté a analyser une
situation et a comprendre la nature d'un probleme; a traiter et a intégrer de nouvelles informations; a faire
des liens avec ses connaissances antérieures et a conserver et manipuler linformation qui est en mémoire;
a anticiper et a planifier; a appliquer un apprentissage a de nouvelles situations ou a de nouveaux contextes
en apparence semblables (Carr et O'Reilly, 2016; Dionne et al., 1999; Lussier et al., 2017; Schalock et al.,
2010/20117).

Les limitations sur le plan des comportements adaptatifs présentes dans le diagnostic de DI se rattachent
aux domaines conceptuel, social et pratique (APA, 2013/2015; Schalock et al., 2010/2011). Les habiletés
reliées a ces trois domaines sont nécessaires au fonctionnement quotidien et a la participation de la per-
sonne dans ses différents milieux de vie, en fonction de son age. Les habiletés conceptuelles sont impliquées
dans le langage réceptif et expressif, dans la lecture et I'écriture, dans la maitrise de notions de temps et
d'espace, dans la manipulation des nombres et des opérations mathématiques, etc. Les habiletés sociales
réferent quant a elles aux relations interpersonnelles, a la communication, a I'estime de soi, a la résolution
de problemes sociaux, a la gestion des émotions, au jugement social, a la compréhension et au respect de
regles, etc. Les habiletés pratiques concernent la réalisation des activités de la vie quotidienne : savoir s'ali-
menter, prendre soin de soi, s'habiller/se déshabiller, se déplacer, veiller a sa sécurité, occuper ses temps
libres, organiser une tache, etc.

Les jeunes présentant une DI constituent un groupe hétérogene. L'importance des limitations intellectuelles
et adaptatives présentées par chacun et leur impact sur le fonctionnement de la personne varient notam-
ment en fonction de I'étiologie de la déficience, de sa sévérité, du soutien recu et des conditions comorbides
qui 'y sont associées (Schalock et al., 2010/2011). Comme c'est le cas pour certains jeunes ciblés par le pro-
gramme, environ 30 % de I'ensemble des personnes ayant une DI présenteraient un TSA de fagcon concomi-
tante (Bradley et al., 2011; Bryson et al., 2008).

Les jeunes présentant un trouble du spectre de l'autisme

D'autres jeunes a qui s'adresse le programme ont un diagnostic de TSA. Il s'agit également d'un trouble
neurodéveloppemental qui, lui, se caractérise par la présence de difficultés persistantes sur le plan de la
communication et des interactions sociales ainsi que de comportements stéréotypés et d'intéréts restreints.
Ces difficultés alterent de fagon significative le fonctionnement quotidien de la personne (APA, 2013/2015).
En ce qui concerne la communication et les interactions sociales, les personnes ayant un TSA présentent
des déficits plus ou moins marqués : (a) de la réciprocité socioémationnelle (initiative et réponse sociale,
conversation, partage d'intéréts et d'émotions); (b) de la communication non verbale (coordination de la com-
munication verbale et non verbale; ajustement au contexte; utilisation et compréhension du contact visuel,
des gestes, de la posture, des expressions faciales) et () dans le développement, le maintien et la compré-
hension des relations sociales (adaptation du comportement a différents contextes sociaux, partage du jeu
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symbolique et imaginaire avec autrui, intérét pour autrui). En ce qui a trait aux comportements stéréotypés
et aux intéréts restreints, on peut observer : (a) des mouvements répétitifs/stéréotypés et une utilisation
particuliere du langage (écholalie, phrases idiosyncrasiques, propos stéréotypés) et des objets (p. ex., aligne-
ment ou rotation d'objets); (b) une insistance sur la similitude, de méme que des routines et rituels verbaux
ou non verbaux (p. ex., détresse face aux changements, difficultés avec les transitions, pensées rigides); (c)
des intéréts restreints, limités, atypiques ou intenses (p. ex., attachement a un objet inhabituel, intéréts tres
circonscrits ou excessifs) et (d) une hyper ou une hypo réactivité a des stimuli sensoriels ou un intérét inhabi-
tuel envers des aspects sensoriels de I'environnement (p. ex., indifférence a la douleur/température, réaction
négative a certains sons ou textures, fascination pour les lumieres ou les objets qui tournent). Pour répondre
au diagnostic de TSA, ces symptomes doivent étre présents depuis la petite enfance, mais il est possible qu'ils
se manifestent pleinement seulement au moment ou les demandes sociales dépassent les capacités de la
personne (APA, 2013/2015).

On observe souvent un écart entre le niveau intellectuel des personnes ayant un TSA, leurs comportements
adaptatifs et leur fonctionnement psychosocial (APA, 2013/2015). Les difficultés de communication et d'in-
teraction sociale, les intéréts restreints, l'aversion pour le changement et les sensibilités sensorielles des
personnes ayant un TSA peuvent, en effet, entraver leurs apprentissages et rendre les routines et leur fonc-
tionnement quotidien extrémement difficiles. Tout comme pour la DI, les jeunes présentant un TSA forment
un groupe hétérogene. Le fonctionnement quotidien de chacun est limité ou altéré de fagon plus ou moins
marquée en fonction de la diversité et de la sévérité des symptémes du TSA et de la présence de conditions
médicales, psychologiques ou psychiatriques associées (APA, 2013/2015; Bolduc, 2013).

Comme C'est le cas pour certains jeunes ciblés par le programme, environ le tiers des personnes ayant un
TSA présenterait une DI de facon concomitante (Baio et al., 2018; Fombonne, 2009).

Les jeunes exposés a de la maltraitance

Certains des jeunes a qui s'adresse le programme, gu'ils aient ou non un diagnostic de DI ou de TSA, ont
été exposés a diverses formes de maltraitance contribuant vraisemblablement aux difficultés d'adaptation
gu'ils rencontrent aujourd’hui. Les appuis scientifiques quant a limportance des premieres années de vie
de l'enfant pour son développement ultérieur se sont accumulés au cours des dernieres décennies. Dans
un rapport rédigé par un groupe d'experts canadiens sur le développement des jeunes enfants (Boivin et
Hertzman, 2012), un portrait exhaustif des connaissances scientifiques a été dressé concernant la nature des
liens entre 'adversité en début de vie et Ia trajectoire développementale ultérieure. Ci-apres un extrait qui
résume bien l'essence de ce rapport quant au lien entre I'adversité vécue en bas age et le parcours dévelop-
pemental ultérieur :

La petite enfance est une période névralgique du développement humain pendant laquelle le
cerveau, et particulierement les centres cérébraux régissant les émotions, l'attention, la maitrise
de soi et le stress, se développe sous linfluence de I'environnement de I'enfant. Pendant la crois-
sance d'un jeune enfant, les facteurs biologiques et environnementaux qui déterminent son déve-
loppement simbriquent progressivement. Lorsque I'environnement est rassurant et favorable, ces
facteurs se conjuguent pour maximiser son potentiel, mais lorsqu'il est constamment confronté a
des obstacles comme la pauvreté, des soins inadéquats ou de la violence, de tels environnements et
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sa biologie peuvent se liguer contre lui et le conduire a des problemes d'ordre émotionnel, physique
ou mental. (Boivin et Hertzman, 2012, p. IV).

En revanche, Fudge Schormans et Sobsey (2017) soulignent que la nature du lien entre les incapacités déve-
loppementales et la maltraitance est ambigué. Dans certains cas, les incapacités développementales contri-
buent au risque de maltraitance. En effet, les enfants ayant des incapacités développementales seraient
significativement plus a risque que les enfants au développement typique de vivre de la maltraitance, que
ce soit de la négligence et d'autres formes d'abus (Algood et al., 2011; DePanfilis, 2006; Jones et al.,, 2012;
Palusci et al., 2015). En effet, Fudge Schormans et Sobsey (2017) rapportent plusieurs études indiquant que
les abus physiques et sexuels et la négligence seraient de trois a quatre fois plus fréquents chez les enfants
présentant une DI ou des incapacités développementales que dans la population générale. De plus, com-
parativement a leurs pairs au développement typique, les enfants ayant des incapacités développementales
seraient davantage victimes de multiples formes de maltraitance et ils les subiraient pendant de plus longues
périodes de temps (Fudge Schormans et Browns, 2002). Certains parents peuvent devenir dépassés par
les besoins de leur enfant et en venir a interagir avec lui de fagon irritable ou agressive; a lui prodiguer des
soins de maniere inconstante ou encore a lui donner des punitions excessives (DePanfilis, 2006). De plus, les
retards cognitifs, de méme que les difficultés de communication et d'interaction sociale de I'enfant peuvent
affecter la synchronie et la réciprocité des interactions parent-enfant et nuire a la création du lien d'atta-
chement (Cortina et Liotti, 2010; DePanfilis, 2006; Dissanayake et Sigman, 2000; Feniger-Schaal et al., 2012;
Poulsen, 2013; Rutgers et al., 2004). D'une part, ces facteurs personnels rendraient plus difficile la compré-
hension des intentions du donneur de soins par I'enfant. D'autre part, ils engendreraient de la difficulté chez
le donneur de soins a bien comprendre les besoins exprimés par I'enfant. Dans ces circonstances, I'enfant
serait plus difficilement apaisé et sécurisé, tandis que le donneur de soins pourrait devenir plus stressé et
avoir plus tendance a se désengager.

Dans d'autres cas, certaines incapacités développementales sont des conséquences de la maltraitance.
A titre d'exemple, les atteintes neurologiques et les incapacités cognitives, motrices et langagiéres peuvent
résulter d'un traumatisme physique tel que le syndrome du bébé secoué ou les retards développementaux
conséquences d'un manque de stimulation et de la négligence des besoins de I'enfant en bas age. La négli-
gence peut également entrainer des difficultés concernant le développement physique, mental et émotion-
nel (DePanfilis, 2006). On rapporte en outre que plusieurs enfants recevant des services en protection de
la jeunesse ayant été victimes de divers types de maltraitance en bas age pourraient présenter des incapa-
cités développementales qui ne sont pas diagnostiquées (Algood et al.,, 2011; Fudge Schormans et Sobsey,
2017). Les études répertoriées par Moretti et al. (2012) indiquent que de telles expériences traumatiques
influencent directement et indirectement les processus développementaux sur les plans cognitif et affectif,
de méme que de la régulation neurobiologique (Moretti et al., 2012). Lorsque I'énergie de I'enfant est consa-
crée a faire face a des situations d'adversité, son développement et ses apprentissages en sont affectés
(DePanfilis, 2006; Fudge Schormans et Sobsey, 2017). En outre, les situations de stress chronique, c'est-a-
dire celles auxqguelles la personne est exposée de facon répétée pendant une longue période de temps,
sont reconnues comme étant plus nocives pour la santé physique et mentale (Lupien et al., 2018). Ainsi, une
exposition prolongée a I'adversité et au stress pendant I'enfance et I'adolescence pourrait induire des chan-
gements permanents dans le développement du cerveau qui, a leur tour, pourraient affecter négativement
les comportements sociaux et accroitre le risque de problemes de comportement et de psychopathologies
futures (Boivin et Hertzman, 2012; Burnside, 2012; Giedd, 2004, cité dans Corbett et al., 2017).
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De plus, de nombreuses études longitudinales indiguent, sans surprise, que les jeunes ayant grandi dans
des milieux ou ils ont été exposés de maniere chronique a diverses formes d'adversité telles que des pra-
tiques parentales inadéquates, la maladie mentale chez leurs parents, la pauvreté familiale ou de mauvais
traitements sont a risque de diverses formes d'inadaptation plus tard dans la vie (Boivin et Hertzman, 2012;
Shonkoff et Philips, 2000). Les difficultés éventuelles rencontrées vont des retards développementaux, aux
problemes émotionnels, comportementauy, interpersonnels, scolaires ou de gestion du stress, aux troubles
mentaux, a la délinquance ou a la criminalité. Ces difficultés peuvent avoir de graves conséguences pour la
personne concernée, pour ses proches et pour la société.

Vulnérabilité au stress

Cette section fait état de plusieurs connaissances relatives a la vulnérabilité au stress chez les jeunes présen-
tant une DI ou un TSA, de méme que chez les jeunes exposés a de la maltraitance.

Chez les jeunes présentant une déficience intellectuelle
ou un trouble du spectre de l'autisme

En raison de leurs caractéristiques, les jeunes présentant une DI ou un TSA seraient plus vulnérables au
stress que leurs pairs au développement typique et ils y seraient plus fréquemment exposés (Baron et al.,
2006, cité dans Fecteau et al,, 2018; Janssen et al., 2002, cité dans Feniger-Schaal et al., 2012; Lunsky, 2008;
Wigham et Emerson, 2015). De fagon plus spécifique, les déficits sur le plan de la communication, les dif-
ficultés de compréhension des codes sociaux, la rigidité de méme que la détresse face aux changements
caractéristiques des personnes ayant un TSA contribueraient a accroitre de fagon importante leur niveau
d'anxiété et de stress (Corbett et al., 2010; Kreslins et al,, 2015; Ung et al,, 2014). Les situations d'interaction
sociale avec des pairs non familiers seraient particulierement inconfortables et stressantes pour les jeunes
ayant un TSA (Corbett et al., 2017).

Chez ces jeunes, tout comme dans la population générale, le stress ressenti est lié a l'appréciation que la
personne se fait d'une situation qu'elle per¢oit comme menacante. Pour négocier leur stress et réguler leurs
émotions face a de telles situations, les jeunes présentant un TSA auraient toutefois plus souvent recours
a des stratégies inadaptées ou inefficaces telles que l'autostimulation, 'automutilation, les pleurs, les crises
de coléere, les agressions et moins a des stratégies constructives ou instrumentales telles que rechercher de
I'aide ou du réconfort (Fecteau et al.,, 2018; Jahromi et al.,, 2012; White et al., 2014).

En effet, la présence de comportements stéréotypés et de champs d'intérét restreints, de méme que les
déficits sur les plans de la communication, des interactions sociales, du traitement sensoriel et des fonc-
tions exécutives pourraient nuire au développement des compétences nécessaires a la gestion efficace du
stress et a la régulation des émotions (Hess, 2009, cité dans Fecteau et al.,, 2018; White et al., 2014). Comme
souligné par Prizant et al. (2003, 2006), la présence de déficits cognitifs, langagiers et communicatifs aurait
un impact marqué tant sur le développement d'habiletés d'autorégulation que de régulation mutuelle. Les
difficultés liées a la capacité symbolique ou lincapacité du jeune a utiliser un langage intérieur font en sorte
gu'il est moins possible pour lui de planifier des solutions a des événements perturbants et potentiellement
menacants ou de s'appuyer sur des événements passés pour se rassurer face a des événements stressants.
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Ces difficultés pourraient contribuer aux réactions imprévisibles observées chez plusieurs jeunes ayant un
TSA face a des événements quotidiens qu'ils percoivent comme menacants.

Les jeunes qui présentent des limitations intellectuelles et adaptatives sont également fréquemment confron-
tés a diverses situations ou défis qui génerent du stress. Ainsi, on observe chez les personnes présentant
une DI que le fait de vivre des échecs répétés peut faire en sorte que, malgré leurs efforts, elles s'attendent
a échouer (Gacek et al., 2017; Seligman, 1975 et Stipek, 1993, cité dans Beirne-Smith et al., 2006, chap. &;
Weisz, 1999). Leurs difficultés de communication tant réceptives, qu'expressives génerent des situations ou
elles ne sont pas comprises et qui leur font également vivre de l'impuissance (Bradshaw, 2011). Lorsqu’elles
doivent composer avec un imprévu ou avec un probleme, elles peuvent avoir des difficultés a traiter l'infor-
mation et a s'ajuster (Bybee et Zigler, 1999).

Tout comme chez les personnes ayant un TSA, les situations d'interaction sociale seraient particuliere-
ment stressantes pour les personnes présentant une DI (Hartley et MaclLean, 2008, cité dans Sabourin et
Couture, 2018). En effet, la résolution de problemes sociaux requiert que la personne fasse appel a plusieurs
compétences cognitives et sociales afin d'évaluer Ia situation, la comprendre et y répondre de facon adaptée
(Sukhodlsky et Butter, 2007). Face a de telles situations, les déficits des fonctions exécutives associées a la
DI joueraient un réle important dans la difficulté de la personne a contrdler son impulsivité, a s'ajuster en
fonction de la situation et a moduler I'expression de ses émotions (Courbois, 2016; Stipanicic, 2018). Dans
le méme sens, on constate chez les personnes ayant une DI que les situations percues comme étant mena-
cantes et générant des émotions négatives, telles que la frustration ou la peur, peuvent induire des difficultés
de régulation des émotions et de contréle comportemental (Barisnikov, 2016; Jahromi et al., 2008, cité dans
Feniger-Schaal et al., 2012).

Chez les jeunes exposés a de la maltraitance

Chez plusieurs jeunes ayant été exposés a de la maltraitance, on observe un taux de cortisol, une hormone
de stress, anormalement élevé (Heim et al., 2000). Dans le méme sens, Coté et Le Blanc (2016) soutiennent
que la maltraitance pendant I'enfance, particulierement lorsquelle est vécue de fagon répétitive, pendant de
longues périodes et en l'absence de réponses sensibles du parent, peut conduire a une trajectoire de vie ou la
réactivité au stress est plus marquée. Ces auteurs rapportent que les traumatismes vécus pendant I'enfance
et I'adolescence interferent avec le fonctionnement de certaines parties du cerveau impliquées notamment
dans la régulation du stress (Coté et Le Blanc, 2016, 2018). Or, lorsque ce systeme de régulation est déréglé
méme une exposition & un stress léger ou modéré peut provoquer une réponse extréme chez le jeune. A
linverse, certains jeunes ayant été surexposés a des stress chroniques réagissent aux agressions et aux
menaces sans mettre en place des mécanismes et des stratégies d'autoprotection (Coté et Le Blanc, 2018).

Probléemes de santé mentale

Plusieurs troubles de santé mentale peuvent apparaitre chez les personnes présentant une DI ou un TSA, de
méme gue chez les jeunes exposés a de la maltraitance. Cette section brosse un portrait a cet effet.
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Chez les jeunes présentant une déficience intellectuelle
ou un trouble du spectre de l'autisme

Les caractéristiques associées a la Dl et au TSAfont en sorte que les problemes de santé mentale seraient plus
difficiles a évaluer chez ces clienteles et ne seraient pas toujours reconnus (Barisnikov, 2016). Par exemple,
les comportements répétitifs et d'évitement social sont des caractéristiques du TSA et peuvent également
étre associés a de l'anxiété (Kreslins et al., 2015; Lecavalier et al., 2014). Chez les personnes ayant une DI, la
pensée concrete, les difficultés de communication et la tendance a I'acquiescement pourraient poser des
difficultés diagnostiques et masquer la présence de problemes de santé mentale (Sturmey, 2007).

Bien que les problématiques de santé mentale ne soient pas toujours identifiées chez les personnes présen-
tant une DI ou un TSA, leur prévalence serait néanmoins plus élevée que dans la population générale (Bielska
etal., 2012; Buckles et al., 2013; Simonoff et al., 2008; Summers et al., 2017; Zaman et Bouras, 2016). De plus,
chez les jeunes qui présentent les diagnostics de DI et de TSA de fagon concomitante, le risque de dévelop-
per d'autres troubles neurodéveloppementaux ou de santé mentale serait encore plus élevé (Bakken et al.
2010; Bradley et al., 2014; McCarthy, 2007). Outre la vulnérabilité liée a leurs caractéristiques personnelles,
I'adversité et le cumul d’expériences sociales négatives (p. ex., rejet, intimidation, isolement, abus, placements
multiples, deuils, etc.) vécus par plusieurs jeunes ayant une DI ou un TSA les prédisposent a vivre du stress et
contribuent également a leurs problemes de santé mentale et de comportement (Poulsen, 2013; Summers
etal, 2017; Wigham et Emerson, 2015; Zaman et Bouras, 2016).

Une revue systématique de la littérature indique que 30 a 50 % des enfants et des adolescents présentant
une DI auraient un probléme de santé mentale comparativement a 8 a 18 % des jeunes sans DI (Einfeld et al.,
2011). Pour ce qui est des jeunes ayant un TSA, environ 70 % d’entre eux présenteraient au moins un trouble
de santé mentale concomitant alors que 40 % en présenteraient deux (APA, 2013/2015; National Institute
for Health and Care Excellence [NICE], 2013). Une majorité présenterait des niveaux d'anxiété nuisibles a leur
fonctionnement quotidien (White et al., 2009) et, selon Diallo et al. (2018), pres du tiers des jeunes de moins
de 18 ans ayant un TSA aurait un diagnostic de trouble anxieux. Les troubles anxieux, le TDAH et le trouble
d'opposition seraient les diagnostics de problemes de santé mentale les plus fréquents chez ces jeunes
(Kreslins et al.,, 2015; Lecavalier et al., 2014; Simonoff et al., 2008).

Chez les jeunes exposés a de la maltraitance

Différents troubles de santé mentale peuvent émerger chez le jeune dans un contexte de maltraitance.
Petitpas et al. (2019) rapportent plusieurs recherches faisant état de divers troubles de santé mentale ob-
servés chez des jeunes ayant vécu de la négligence soit : 'anxiété, les troubles alimentaires, les dépendances
et la toxicomanie, le trouble panique, les comportements dissociatifs, le TDAH, le stress post-traumatique, la
dépression et le trouble de I'attachement. A titre d'exemple, un contexte de négligence dans lequel le jeune
ne recoit pas de réponse a ses besoins peut entraver le développement d'un attachement de type sécurisant
(Coté et Le Blanc, 2018). En outre, d'autres formes d'abus telles qu'étre humilié ou rejeté par son parent
peuvent notamment générer de la dépression et de l'anxiété chez le jeune qui en est victime (Carpenter et
al., 2011).
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Les problemes de comportement et leurs impacts

Comme lillustre plus spécifiguement cette section, des problemes de comportement peuvent se manifester
plus particulierement chez les jeunes présentant une DI ou un TSA, de méme que chez les jeunes exposés a
de la maltraitance.

Chez les jeunes présentant une déficience intellectuelle
ou un trouble du spectre de l'autisme

On rapporte dans de nombreuses études une fréquence plus élevée de problemes de comportement chez
les personnes qui présentent un diagnostic de DI ou de TSA que dans la population générale (Horner et al,,
2002; McCarthy et al.,, 2010; Totsika et al.,, 2011a, 2011Db). Certaines caractéristiques et vulnérabilités asso-
ciées a la DI et au TSA peuvent contribuer aux difficultés d'adaptation et aux problemes de comportement.
Chez les personnes présentant une DI, les déficits sur le plan de la communication et des habiletés sociales,
la sévérité de la déficience, les problemes de santé physique et les déficits sensoriels sont liés a un risque
plus élevé de manifester des problemes de comportement (Bowring et al., 2017; McClintock et al., 2003;
Murphy et al., 2005; NICE, 2015). Tant chez les personnes ayant un TSA que chez celles ayant une DI, la dif-
ficulté d'exprimer un malaise physique ou de la détresse affective se manifeste fréequemment de maniere
non verbale par des problemes de comportement (Summers et al,, 2017; Zaman et Bouras, 2016). Chez les
personnes ayant un TSA, I'anxiété, les troubles de sommeil et les difficultés en lien avec le traitement de l'in-
formation sensorielle seraient associés a la présence de problemes de comportement (Lane, 2010; Rzepecka
etal, 2011).

Par ailleurs, la prévalence et lintensité des problemes de comportement seraient plus marquées chez les
personnes qui présentent les diagnostics de DI et de TSA de fagcon concomitante (Bodfish, 2000; Rojahn,
2010). De plus, ils seraient plus fréquents chez les personnes qui ont un diagnostic de trouble mental conco-
mitant a la DI ou au TSA (Percy et al., 2017). Certains syndromes génétiques fréquemment associés a la DI
(p. ex., syndromes du X fragile, de Williams, de délétion 22q ou de Prader-Willi) sont également associés a
des psychopathologies ou a des problématiques comportementales particulieres (Kuczynski et Udwin, 2016;
Percy et al., 2017).

Les problemes de comportement varient grandement dans leur nature et dans leur intensité. Chez les per-
sonnes ayant un TSA, le nombre et la sévérité des problemes de comportement augmentent avec la sévérité
des symptémes autistiques (Matson et al., 2009). Dans certains cas, la gravité des problemes de comporte-
ment et la fréquence des crises comportementales sont telles que la personne est a risque d'étre exclue de
ses différents milieux de vie (Sabourin et Couture, 2018). Selon Tassé et al. (2010), un trouble du comporte-
ment est «jugé grave lorsqu'il met en danger, réellement ou potentiellement, l'intégrité physique ou psycho-
logique de la personne, d'autrui ou de I'environnement ou gu'il compromet sa liberté, son intégration ou ses
liens sociaux » (p. 68).

Crnic et al. (2017) rapportent gu'un nombre croissant de recherches indique que la présence de problemes
de comportement chez I'enfant présentant une DI serait un meilleur prédicteur de son adaptation future que
ne le sont les déficits cognitifs qui caractérisent ce diagnostic (Woodman et al., 2015, cité dans Crnic et al,,
2017). En l'absence d'interventions efficaces, les problemes de comportement auraient de fortes probabilités
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de s'aggraver et de persister jusqu’a I'age adulte (Horner et al., 2002; Murphy et al., 2005; Totsika et al., 2008;
Williams et al., 2016). Déja chez certains enfants, les problemes de comportement posent un risque pour leur
santé et celle de leur entourage et limitent leurs opportunités d'apprentissage et d'inclusion sociale (Matson
et Nebel-Schwalm, 2007; Murphy, 2009). Chez des enfants d'age préscolaire ayant un TSA, la présence de
problemes de comportement serait associée a une plus faible réponse aux programmes d'intervention spé-
cialisés, tels que l'intervention comportementale intensive (ICl) (Rivard et al., 2012). De plus en raison de leurs
comportements problématiques, certains jeunes en viennent a étre exclus du milieu scolaire, tant régulier
que spécialisé, ceci ayant une incidence importante sur le fonctionnement familial et sur la vie profession-
nelle de leurs parents (Brown et al., 2011).

Au-dela de l'aspect lIégal (Gouvernement du Québec, 2019), il apparait préoccupant que des personnes de
moins de 18 ans ne fréquentent que peu ou pas de milieux de vie autres que leur domicile. Les impacts pos-
sibles sur ces jeunes sont a considérer, tout autant que ceux sur les donneurs de soins. Comme le souligne
Barisnikov (2016), I'exclusion peut causer un appauvrissement des relations sociales et priver ces jeunes
d'occasions d'apprendre a travers des expériences sociales, ce qui accentue leurs difficultés socioémotion-
nelles et leur isolement social au fil du temps. Le donneur de soins dont le jeune ne peut plus fréquenter le
milieu scolaire risque, pour sa part, de rapidement se retrouver en situation d'épuisement, de perte d'emploi
ou d'isolement.

Une étude réalisée aupres de parents d'enfants ayant un TSA et présentant des comportements d'agression
indigue que l'ensemble des parents consultés mentionnent avoir un grand besoin de répit, mais que les
comportements de leurs enfants les excluent rapidement des milieux disponibles (Hodgetts et al., 2015).
De plus, leurs efforts pour trouver des alternatives, par exemple un gardien a domicile, se révelent souvent
infructueux. Dans une revue systématique considérant les familles avec des enfants ayant des besoins parti-
culiers (retard développemental, DI, trouble de santé mentale), Strunk (2010) rapporte que certaines carac-
téristiques du jeune sont étroitement liées a la probabilité de demande de répit, notamment la sévérité de
la déficience, le niveau de soin requis et la présence de comportements problématiques. Ce dernier élément
serait celui dont la relation est la plus forte avec le besoin de répit. Ce méme chercheur a identifié que I'ap-
plication de toute forme d'intervention structurée pour offrir une forme de répit avait un impact positif. Ce
serait, de plus, un moyen visant a prévenir les comportements abusifs envers les jeunes, particulierement
ceux présentant des comportements problématiques.

Chez les jeunes exposés a de la maltraitance

Les enfants témoins de violence familiale présentent un éventail d'impacts négatifs sur le plan social et de la
santé mentale, y compris de l'agressivité et des conduites antisociales (Evans et al., 2008 et Teisl et Cicchetti,
2008, cités dans Moretti et al., 2012). D'autres formes de traumatismes, dont la négligence et les abus phy-
siques, sexuels ou psychologiques, jouent aussi un réle dans I'étiologie des problemes de comportement
(Benda et Corwyn, 2002 et Eaves et al., 2010, cités dans Moretti et al., 2012). Par exemple, les jeunes victimes
d’abus physiques peuvent avoir une tendance a étre plus agressifs lors des conflits et a plus difficilement
gérer leurs émotions (Teisl et Cicchetti, 2007). De plus, les enfants ayant été exposés a de multiples formes de
maltraitance seraient particulierement a risque (Ford et al., 2010 et Turner et al., 2010, cités dans Moretti et
al., 2012). Par ailleurs, Teisl et Cicchetti (2007) rapportent différents résultats de recherche indiquant que les
manifestations de conduites agressives tendent a demeurer stables au cours du développement et que leur
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présence chez I'enfant est un fort prédicteur de problemes de comportement externalisés a I'adolescence et
de conduites antisociales chez I'adulte.

Le stress parental

En lien avec l'effet du stress du donneur de soins sur le jeune, différentes études répertoriées par Lupien
(2019) indiguent qu'une personne qui percoit des signes ou des comportements indicateurs de stress (p. ex.,
lever le ton, prendre le contrdle, agir de fagon imprévisible) chez une autre personne présenterait une aug-
mentation des hormones de stress similaire a celle de la personne stressée. Le terme résonance de stress
est utilisé pour décrire ce phénomene. Il semble que, plus les personnes sont liées entre elles, plus l'effet de
résonance est important. Ainsi, le stress du donneur de soins influencerait ou résonnerait sur celui du jeune.
Cela dit, un niveau de stress élevé semble présent chez les donneurs de soins de jeunes présentant une DI
ou un TSA ainsi que chez les donneurs de soins des jeunes exposés a la maltraitance.

Chez les parents des jeunes présentant une déficience intellectuelle
ou un trouble du spectre de l'autisme

Plusieurs études indiquent que les parents d'enfants présentant une DI, un TSA ou un autre trouble neurodé-
veloppemental ressentent des niveaux de stress plus élevés que ceux observés dans la population générale
(Aldersey et al,, 2017; Bailey et al., 2019; Blacher et al.,, 2016; Crnic et al., 2017; Derguy et al., 2018; Hayes et
Watson, 2013; Pastor-Cerezuela et al., 2020; Pattini et al., 2019). Plus précisément, des recherches menées
aupres de ces parents indiquent que la régulation diurne du niveau de cortisone salivaire, une hormone
de stress détectée dans la salive, serait en deca de la norme attendue pour un adulte en santé (Fecteau et
al., 2017; Seltzer et al,, 2010). Cette hypoactivation du cortisol témoigne d'un systeme de stress épuisé et sug-
gere la présence de stress chronique (Bitsika et al., 2017; de Andres-Garcia et al.,, 2013; Fecteau et al.,, 2017;
Foody et al., 2015; Ruiz-Robledillo et Moya-Albiol, 2013).

Bien que I'annonce du diagnostic de DI ou de TSA constitue en soi un événement de vie spécialement diffi-
cile pour les parents, différents facteurs tels que la sévérité du diagnostic, les responsabilités qui découlent
des soins et de l'encadrement requis par I'enfant, la pression financiere, les réactions négatives de I'entou-
rage, les comorbidités associées et la présence de troubles comportementaux peuvent notamment étre des
sources de stress chronique pour I'ensemble de la famille (Crnic et al,, 2017; Des Rivieres-Pigeon et al., 2014;
Veyssiere et al., 2010).

Parmi ces différents facteurs, la présence de problemes de comportement chez I'enfant serait le plus fort
prédicteur d'‘épuisement et de stress chez les parents d’enfants ayant une DI ou un TSA (Aldersey et al., 2017;
Blacher et al., 2016; Hayes et Watson, 2013; Krakovich et al., 2016) et le premier motif de demande de place-
ment (Blacher et Hatton, 2007; Esbensen et al., 2012; McGill et al.,, 2006). Des comportements tels que des
crises de colere, des agressions ou de I'automutilation peuvent obliger la famille a restreindre ses sorties et
ses activités et mener a lisolement (Brown et al,, 2011; Des Rivieres-Pigeon et al., 2014). Ces comportements
ont également des répercussions importantes sur la qualité de vie des freres et sceurs (Brown et al.,, 2011).
De fait, lorsqu'ils en viennent a demander le placement de leur enfant, les parents évoquent la difficulté de
concilier les besoins du jeune et ceux des autres membres de la famille, la difficulté d'intégrer I'enfant dans
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la famille et dans la communauté et des préoccupations actuelles et futures pour la fratrie (Llewellyn et al,,
1999, 2005; Werner et al., 2009).

Les effets déléteres du stress sur la santé physique et sur la disponibilité psychologique ne sont plus a dé-
montrer. Ainsi, chez les parents d'enfants ayant un TSA, le stress peut étre associé a des symptomes anxieux
et dépressifs, engendrer des conséquences sur la santé physique telles que des douleurs somatiques ou une
pietre qualité du sommeil et, par conséquent, une fatigue physique importante (Ingersoll et Hambrick, 2011;
Paynter et al., 2013; Pisula, 2007). Feniger-Schaal et al. (2012) indiquent que le niveau de stress élevé vécu
par les parents d'enfants ayant une DI peut réduire la disponibilité émotionnelle du parent et contribuer a la
fréquence plus faible d'attachements sécures chez ces enfants. Le stress peut influencer négativement les
interactions du parent avec I'enfant qui, en retour, peuvent exacerber les difficultés comportementales de
I'enfant (DePanfilis, 2006; Crnic et al.,, 2017; Rodriguez et al., 2019). L'effet du stress parental agirait indirecte-
ment sur I'enfant par le biais des pratiques parentales telles qu'une discipline inconstante, un manque d'en-
cadrement et de soutien, une attitude moins positive et des attentes irréalistes a I'égard de I'enfant (Crawford
et Manassis, 2011, cités dans Crnic et al., 2017). En outre, on a observé chez des parents d'enfant ayant un
TSA que les défis relatifs a 'enfant, notamment les problemes de comportement, affecteraient non seulement
le niveau de stress percu par les parents et leur bien-étre psychologique, mais également leur sentiment
d'efficacité ou de compétence parentale (Meirsschaut et al.,, 2010; Smart, 2016). Le parent qui se sent moins
compétent est lui aussi a risque de développer des symptémes anxieux et dépressifs et il est moins motivé a
s'impliquer dans lintervention aupres de son enfant (Kuhn et Carter, 2006; Rezendes et Scarpa, 2011; Smart,
2016). Dans le méme ordre d'idées, 'une des sources de stress serait I'écart entre la perception du parent
des exigences liées a son role parental et les ressources disponibles pour accomplir ce role (Deater-Deckard,
2004; Mikolajczak et Roskam, 2018). Puisque le stress parental implique des réactions physiologiques et
psychologiques aversives résultant des tentatives d'adaptation du parent aux exigences de la parentalité
(Deater-Deckard, 2004), il devient capital de mettre en place le soutien et les interventions pour réduire ces
réactions néfastes et les conséquences sur le systeme familial. Par ailleurs, les conséquences documentées
du stress parental sur l'efficacité des interventions offertes a I'enfant ayant un TSA (Osborne et al., 2008) et les
influences bidirectionnelles entre le stress parental et les comportements de I'enfant justifient la nécessité
d'offrir un soutien a ces parents pour prévenir les conséquences immédiates et a long terme du stress sur le
parent, I'enfant et leur relation (Frantz et al.,, 2018).

Chez les parents des jeunes exposés a de la maltraitance

Certaines caractéristiques des parents qui abusent ou négligent leurs enfants peuvent étre associées a un
niveau de stress parental élevé (DePanfilis, 2006; Mayer et al, 2006). En I'occurrence, ces parents peuvent
devoir conjuguer avec le stress découlant de la présence de troubles de santé mentale ou physique, de défis
associés a la pauvreté, de problemes de toxicomanie, etc. Dans un contexte ou le stress est important, il peut
devenir difficile pour ces parents de répondre aux besoins de leur jeune (Chitiyo, 2014; DePanfilis, 2006;
Slack et al,, 2011; Stith et al,, 2009). Dans le méme sens, Whipple et Webster-Stratton (1991) rapportent que
le stress joue un réle majeur dans la présence d'abus au sein des familles. En effet, en contexte de stress, la
perception du parent a I'égard de son enfant deviendrait plus négative, ce qui pourrait mener potentielle-
ment a différentes formes d'abus (Miragoli et al., 2018).
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La régulation des émotions et la compétence sociale

Cette section met en exergue que la régulation des émotions et la compétence sociale peuvent étre affectées
chez les jeunes présentant un TSA ou une DI, de méme que chez les jeunes exposés a de la maltraitance.

Chez les jeunes présentant une déficience intellectuelle
ou un trouble du spectre de l'autisme

Les résultats d'études rapportées par Havighurst et al. (2004) indiquent que les enfants démontrant des
problématiques sociales et comportementales manifestent davantage d'émotions négatives, éprouvent des
difficultés a réguler leurs émotions tant positives que négatives, interpretent mal les émotions des autres et
comprennent mal leurs émotions et celles des autres. Les habiletés de langage de I'enfant sont également
en lien avec sa capacité d'exprimer des émotions et de les interpréter et contribuent a la régulation émo-
tionnelle (Havighurst et al.,, 2004). Tant chez les personnes ayant une DI que chez celles ayant un TSA, les
déficits observés sur le plan de la reconnaissance des expressions faciales émaotionnelles contribueraient a
leurs difficultés d'adaptation sociale (Annaz et al., 2009; Lachavanne et Barisnikov, 2013; Matheson et Jahoda,
2005; Rojahn et al.,, 2006; Tell et Davidson, 2015). La capacité de reconnaitre les expressions faciales émo-
tionnelles de méme que la capacité de décoder et de comprendre les émotions d'autrui seraient en effet
des compétences fondamentales pour établir des relations sociales. L'interprétation erronée de ces signaux
émotionnels conduirait a des comportements inadaptés (Izard et al., 2001; Marsh et Blair, 2008).

Pour le jeune ayant une DI ou un TSA comme pour tous les jeunes, la capacité de réguler son comportement
et ses émotions entre en jeu dans la compétence sociale et, de facon plus spécifique, dans le développement
de ses habiletés sociales, de sa capacité a prendre la perspective de l'autre et de sa compréhension des
regles sociales (Goldsmith et Kelley, 2018; Milligan et al., 2016). La régulation émotionnelle est un processus
fondamental qui influence de facon importante la facon dont la personne percoit les différentes situations
de la vie quotidienne ainsi que sa capacité de s'y adapter; elle est essentielle au développement optimal
de chaque individu (Prizant et al., 2003, 2006). Aussi, pour fonctionner de facon adaptée en fonction du
contexte, le jeune doit étre en mesure de composer avec les frustrations quotidiennes normales et avec
d'autres émotions, tant positives que négatives, plus intenses. Inversement, des déficits sur le plan de la
capacité d'autocontréle et de régulation des émotions sont associés au développement de problemes de
comportement externalisés (Eisenberg et al., 2005, 2009, cité dans Bariniskov, 2016). Le manque d'habiletés
pour composer avec les émotions intenses, particulierement si elles sont négatives, est associé a I'émergence
de problemes de comportement et de psychopathologies (Mclntyre et al., 2006; Prizant et al., 2003, 2006).
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Les résultats de recherche mettent donc en lumiere la dynamique qui opére progressivement pendant la
croissance de l'enfant entre les facteurs personnels, biologiques et environnementaux et qui peut influen-
cer son développement ultérieur, notamment ses compétences socioémotionnelles. Ainsi, Barisnikov (2016)
a répertorié différentes études indiquant que la capacité de I'enfant de répondre de fagon adaptée a des
situations sociales serait liée a ses capacités de traiter et de décoder correctement les informations sociales
et émotionnelles qui, elles, s'appuient sur des compétences cognitives spécifiques telles que l'attention sé-
lective, linhibition et la mémoire de travail. Les propos de Blanchette (2021), chercheuse a I'Université Laval,
résument bien ce lien entre la cognition et les émotions :

Regle générale, les processus affectifs font appel aux processus cognitifs. lls impliquent presque
nécessairement une évaluation (cognitive) de la situation pour estimer si celle-ci nous est favorable,
défavorable, menacante, etc. Et on peut réguler nos émotions en réévaluant la situation, en tirant des
inférences différentes. (paragr. 11)

Les compétences émotionnelles du jeune soit sa capacité a exprimer, a réguler et a comprendre les émo-
tions seraient, quant a elles, fortement liées a ses compétences sociales (Denham, 2007; Halberstadt et al.,
2001). Vraisemblablement, le fait d'étre continuellement envahi par ses émotions ou d'agir ses émotions est
compromettant pour le développement de I'enfant et défavorable a ses relations avec ses proches et a sa
participation dans ses milieux de vie.

Chez les jeunes exposés a de la maltraitance

Maintes recherches rapportées par Teisl et Cicchetti (2007) indiquent que les enfants qui ont vécu de la mal-
traitance présentent également des difficultés a distinguer, a désigner et a exprimer les émotions de fagon
adaptée. Comparativement a leurs pairs, ces enfants ont tendance a étre hypervigilants face aux indices de
menace dans l'environnement (Pollak et al., 2000, cité dans Teisl et Cicchetti, 2007). Des problématiques
relatives a l'attachement entreraient en jeu dans I'émergence de difficultés d’'adaptation chez ces enfants
(Cicchetti et al., 2006). Comme mentionné dans une publication du Centre d'expertise sur la maltraitance de
IInstitut universitaire Jeunes en difficulté, une des principales fonctions de la relation d'attachement est d'ai-
der I'enfant dans sa régulation émotionnelle; un enfant qui se sent en sécurité est plus habile pour exprimer
et gérer ses émotions, il intériorise éventuellement des stratégies positives pour faire face au stress méme
en labsence de sa figure parentale (Coté et al., 2018). A linverse, on rapporte toujours dans cette publication,
plusieurs études indiquant que l'insécurité de I'attachement est associée a des difficultés dans I'expression et
la régulation des émotions (Coté et al., 2018). Compte tenu du réle essentiel des interactions parent-enfant
dans le développement des habiletés de régulation des émotions, il va de soi que les pratiques parentales
hostiles, négligentes ou incohérentes typiques des familles maltraitantes peuvent résulter en des difficultés
de régulation émotionnelle chez I'enfant (Rogosch et al., 1995, cité dans Teisl et Cicchetti, 2007. Ces difficultés
pourraient découler des modeles inadéquats offerts par le parent et des apprentissages faits par I'enfant
dans ce contexte (Shipman et Zeman, 2001, cité dans Teisl et Cicchetti, 2007). Enfin, les jeunes qui ont vécu
dans un contexte de maltraitance peuvent développer un traumatisme complexe (Coté et Le Blanc, 2018).
Or, le trauma complexe peut étre lié a des difficultés de gestion des affects qui font en sorte que les jeunes
qui ont sont victimes ont plus de difficultés a exprimer ou a moduler leurs émotions.
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Conclusion

De nombreux facteurs peuvent contribuer aux difficultés d'adaptation et aux problemes de comportement
présentés par les jeunes a qui s'adresse ce programme. Ces difficultés ne sont pas inhérentes a ces jeunes,
mais résultent de linteraction entre leurs caractéristiques personnelles et divers facteurs relevant des
contextes et des environnements dans lesquels ils ont grandi. Les effets les plus dommageables pour ces
jeunes ne résulteraient pas simplement du cumul des facteurs de risque, mais de leur interaction (McLaughlin
et al., 2010; Rutter, 1979, cité dans Burnside, 2012).

Pour intervenir aupres de ces jeunes dont les comportements mettent au défi leurs proches et les inter-
venants, il est essentiel de voir au-dela de leurs comportements et de considérer le contexte plus large et
linteraction entre les différents facteurs qui contribuent a la complexité de leurs besoins. Ceci a des impli-
cations importantes pour lintervention. Pour favoriser I'adaptation sociale et émotionnelle et Ia participation
sociale de ces jeunes, les interventions doivent s'adresser non seulement aux jeunes eux-mémes, mais éga-
lement a leur entourage. De plus, les interventions doivent considérer dans 'environnement de ces jeunes,
les facteurs propices a soutenir le développement de leurs habiletés et de leurs compétences.
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Annexe E
Définitions des cibles d’intervention

Besoins fondamentaux : Besoins dont la satisfaction est incontournable et pour lesquels la réponse doit
étre adéquate, appropriée ou suffisante pour que le développement du jeune se déroule normalement
(Lacharité et al., 2006). Il s'agit notamment des besoins liés au bien-étre physique et psychologique (p. ex.,
étre nourri adéquatement, dormir suffisamment, étre protégé contre les dangers ou recevoir les soins
médicaux requis).

Routines et rythmes : Au cours d'une journée, la routine réfere a la structure prévisible des activités (p. ex.,
routine du soir, routine du matin) alors que le rythme référe plutdt a la modulation des activités (p. ex., alter-
nance entre les activités intenses et calmes, les activités de groupe et individuelles).

Engagement du donneur de soins : Action de s'impliquer dans la relation et de participer activement aux
différentes étapes du processus de réadaptation du jeune selon les objectifs du PIl (p. ex., contact entre
le jeune et son donneur de soins, accompagnement du donneur de soins dans les apprentissages et les
activités du jeune).

Gestion du stress : Lorsqu'une personne est confrontée a une situation menacante, la gestion du stress lui
permet de mettre en place des stratégies d'adaptation afin d'éviter les conséquences négatives sur son bien-
étre (Centre d'études sur le stress humain, 2019).

Compréhension du fonctionnement du jeune : Compréhension des facteurs personnels du jeune (p. ex.,
problemes de santé, incapacités associées aux limitations du fonctionnement intellectuel ou des comporte-
ments adaptatifs, défi d'attachement, vulnérabilité au stress) et compréhension des causes probables des
comportements problématiques (p. ex., déclencheur du comportement, facteur de renforcement, besoin
non comblé).

Réponse efficace aux comportements du jeune : Action proactive, appropriée au contexte et en cohé-
rence avec la compréhension du fonctionnement du jeune qui permet de prévenir ou de gérer un compor-
tement problématique.

Corégulation des émotions : La régulation des émotions réfere aux habiletés a identifier, a moduler et
a exprimer ses émotions. La corégulation, quant a elle, réfere au soutien et a 'encadrement offert par le
donneur de soins pour favoriser la régulation des émotions du jeune.

Habileté sociale : «Capacité a démontrer un comportement approprié dans une variété de contextes,

comme a la maison, a I'école, au travail et dans la société en général » (Brown, 2003, cité dans Leclair Arvisais,
2010, p. 2).
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Habitude de vie : « Une habitude de vie est une activité courante ou un réle social valorisé par la personne
ou son contexte socioculturel selon ses facteurs identitaires (I'age, le sexe, l'identité socioculturelle, etc.)»
(Fougeyrollas et al., 2018, p. 168).

o Les activités courantes sont : communication, déplacements, nutrition, condition physique
et bien-étre psychologique, soins personnels et de santé et habitation
(Fougeyrollas et al., 2018).

* Lesrdles sociaux sont : responsabilités, relations interpersonnelles, vie associative
et spirituelle, éducation, travail et loisirs (Fougeyrollas et al., 2018).

Participation sociale : « Une situation de participation sociale correspond a la pleine réalisation d'une ou

de plusieurs habitudes de vie, résultant de l'interaction entre les facteurs personnels [...] et les facteurs envi-
ronnementaux » (Fougeyrollas et al., 2018, p. 173).
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Annexe F

Données scientifiques appuyant le choix
des stratégies d’intervention

Rédacteurs : Christine Rivest et Louis-Simon Maltais
APPR, DEURI, CIUSSS MCQ

Les facteurs personnels et environnementaux qui contribuent aux problemes de comportement et aux dif-
ficultés d'adaptation présentés par les jeunes ciblés par le programme ont été présentés a 'Annexe D. Ces
difficultés entravent leur participation sociale et font en sorte qu'ils sont ou qu'ils risquent d'étre exclus de
leurs différents milieux de vie.

En lien avec les différentes facettes de la problématique, cette annexe vise a décrire sommairement les
stratégies d'intervention (modeles et approches) préconisés au sein du service de réadaptation intensive.
De ces modeles et approches découlent des activités et des moyens d'intervention a mettre en place de
facon individualisée auprés des jeunes de 8 & 14 ans & profil complexe et de leurs proches. Etant donné la
nature conjointe des services offerts (programmes-services DI-TSA, JED, santé mentale jeunesse) et lIimpli-
cation d'intervenants de différentes disciplines, des modalités de collaboration interprofessionnelle doivent
étre au premier plan. Ces modalités permettent d'assurer une cohérence et une compréhension commune
des modeles et approches d'intervention par I'ensemble des intervenants impliqués dans I'offre de service.

Analyse appliquée du comportement

Depuis le début des années 70, l'efficacité de stratégies d'intervention issues de I'AAC est démontrée et
ce, tant dans l'enseignement et le maintien de nouvelles habiletés et de comportements adaptatifs que
dans la réduction ou I'élimination de comportements problématiques chez des personnes présentant des
incapacités développementales (Hagopian et al,, 2015; O'Reilly et al., 2016). Récemment, l'efficacité de ces
stratégies d'intervention spécifiguement aupres des personnes ayant un TSA est également documentée.
Bien gu'aucune intervention ne soit efficace avec tous, IAAC serait I'approche d'intervention dont les appuis
empiriques sont les plus solides aupres des personnes ayant un TSA (Maglione et al.,, 2012 et National Autism
Center, 2009, 2011, cités dans Poulain et al.,, 2020; Wong et al.,, 2015). Que ce soit dans le cadre des meil-
leures pratiques en DI-TSA en association avec des troubles graves du comportement ou dans le but d'amé-
liorer l'autonomie des jeunes agés de 6 a 21 ans présentant une DI (INESSS, 2019, 2021), la majorité des
interventions recommandées implique des techniques comme celles utilisées dans 'AAC. On mentionne que
ces techniques sont particulierement indiquées pour apprendre de nouveaux comportements (p. ex., des
comportements communicationnels et sociaux) et pour réduire des comportements non désirés, au besoin.

L'AAC consiste a appliquer, de fagon rigoureuse et systématique, des principes et des méthodes d'inter-
vention issus de recherches en analyse expérimentale du comportement et reposant sur la théorie de I'ap-
prentissage (O'Reilly et al., 2016). Elle vise a modifier des comportements significatifs sur le plan social et a
favoriser I'adaptation et 'autonomie de la personne (Beer et al., 1968, cité dans Hagopian et al., 2015; Forget
et al,, 2005). Parmi les éléments essentiels a cette approche, on souligne que 'AAC met l'accent sur des
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comportements observables et mesurables et sur les conditions environnementales qui peuvent affecter ces
comportements. Ainsi, la séquence Antécédents, Behavior/comportement, Conséquences est un élément
clé de I'AAC. Les antécédents réferent aux conditions qui évoquent le comportement ou a ce qui se passe
avant I'émission de celui-ci. Le comportement (behavior) renvoie quant a lui a la compétence a enseigner ou
au comportement problématique a réduire ou a éliminer. Finalement, les conséquences se rapportent a ce
qui se passe apres le comportement et contribue a son augmentation, a son maintien ou a sa diminution
(Condillac et Baker, 2017; Miltenberger et al., 2016; O'Reilly et al., 2016; Riviere, 2006).

L'AAC comporte deux grands volets. Le premier se rapporte a I'enseignement de nouvelles habiletés et com-
pétences, alors que le second concerne la réduction des comportements problématiques. Relativement a
I'enseignement de nouvelles habiletés et compétences, 'AAC englobe diverses techniques dintervention
telles que I'analyse de taches, les procédures d'enchainement, I'enseignement par essais distincts, le facon-
nement, divers types dincitation et 'estompage. Le renforcement est également un élément essentiel de
I'AAC (Condillac et Baker, 2017; Grisham-Brown et Hemmeter, 2017; Noonan, 2014a; O'Reilly et al., 2016). Ces
technigues ou stratégies peuvent étre requises pour faciliter l'apprentissage de nouvelles habiletés chez les
jeunes ayant une DI ou un TSA. En effet, chez ces jeunes, plusieurs compétences ne peuvent étre apprises
simplement par imitation et requierent le recours a des stratégies d'enseignement rigoureuses et spécifiques
telles que celles proposées dans I'AAC (Grisham-Brown et Hemmeter, 2017). Conjugué a I'AAC, le recours a
des soutiens visuels et a des aménagements de 'environnement peut permettre de réduire I'écart entre le
niveau de fonctionnement de la personne et ce qui est attendu dans ses milieux de vie (Groupe DEFI Accessi-
bilité, 2019; Hume et al., 2014; Sandall et al., 2016). Ces moyens visent a structurer I'environnement, a rendre
les choses plus simples, concretes ou accessibles a la personne en fonction de ses caractéristiques et de son
niveau de fonctionnement. Dans certains cas, ils sont utilisés temporairement en soutien a certains appren-
tissages et au développement de compétences et sont retirés une fois 'habileté acquise. Dans d'autres cas,
ils sont utilisés de facon compensatoire pour permettre a la personne de participer dans ses milieux de vie
ou dans la communauté (Trivette et al., 2010; Sandall et al., 2016). Les aménagements de I'environnement
font partie des interventions recommandées pour faciliter 'apprentissage de certaines habiletés et égale-
ment pour prévenir des comportements problématiques tant chez les jeunes présentant une DI que chez
ceux ayant un TSA (INESSS, 2019; NICE, 2013, 2015; Wong et al.,, 2015).

L'AAC se préoccupe également de la portée pratique des effets de I'intervention, de méme que du main-
tien et de la généralisation des acquis aux différents milieux de vie de la personne. En effet, les procé-
dures dintervention comportementales n‘ont dintérét que si elles conduisent a des acquisitions qui se
maintiennent dans le temps et sont utilisées dans les diverses situations du quotidien ou elles sont utiles
(Magerotte et al., 2010; O'Reilly et al., 2016). Il est effectivement recommandé d'inclure le plus tét possible
dans lintervention, des stratégies qui facilitent le maintien et la généralisation des apprentissages (INESSS,
2019; Magerotte et al., 2010; Malcuit et al., 1995; Riviere, 2006). Cet aspect est particulierement important
compte tenu des difficultés caractéristiques des personnes ayant une DI ou un TSA a ce niveau (Burack,
et al, 2012; Coté et al,, 2016; De Marchena et al.,, 2015; Dufour, 2014).

En ce qui a trait a la réduction des problemes de comportement, 'AAC préconise une perspective d'in-
tervention préventive et positive (Positive behavior support) (Carr et al, 2002, cité dans Condillac et
Baker, 2017; Luiselli et DesNoyers Hurley, 2005). Dans cette optique, I'analyse fonctionnelle du comporte-
ment permet de documenter le contexte dans lequel le comportement problématique survient et d'identifier
les variables qui peuvent le provoquer ou contribuer a son maintien (O'Reilly et al.,, 2016). Les résultats de
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cette collecte de données permettent de déterminer la fonction du comportement problématique et d'éla-
borer un plan de soutien ajusté. De nombreux chercheurs ont démontré la pertinence du recours a I'analyse
fonctionnelle dans ldentification des variables influencant I'apparition des comportements problématiques
(Hanley et al,, 2003 et Beavers et al., 2013, cités dans Hagopian et al., 2015). Cette pratique fait également
I'objet de recommandations dans les guides de pratiques du National Institute for Health and Care Excel-
lence a I'endroit des personnes présentant une DI et de celles ayant un TSA (NICE, 2013, 2015).

En référence a la perspective d'intervention positive et préventive préconisée dans I'AAC, une attention par-
ticuliere est apportée a 'aménagement de I'environnement de la personne de facon a prévenir les situations
qui provoquent les problemes de comportement (Condillac et Perry, 2017; Lucyshyn et al,, 2002). Comme
mentionné précédemment, il s'agit d'une pratique recommandée dans la prévention des comportements
problématiques chez les jeunes présentant une DI ou un TSA (INESSS, 2019; NICE, 2013, 2015; Wong et
al, 2015). Ces aménagements peuvent prendre diverses formes et remplir différentes fonctions (Hume et
al., 2014). En lien avec les caractéristiques et les besoins du jeune, 'activité ou la tache qui lui est proposée
peut étre adaptée ou des modifications peuvent étre apportées a son environnement physique, social ou tem-
porel de fagcon a améliorer son fonctionnement et sa participation dans ses milieux de vie (Grisham-Brown et
Hemmeter, 2017; Groupe DEFI Accessibilité, 2019; Noonan, 20714a, 2014b; Sandall et al, 2016;
Tremblay, 2018; Trivette et al., 2010). A titre d'exemple, il peut s'agir de structurer 'environnement du jeune
en mettant en place une routine et en utilisant des soutiens visuels de fagon a rendre les choses plus claires
et prévisibles et ainsi I'aider a réduire son stress.

Dans la méme perspective préventive, 'AAC mise sur 'enseignement et le renforcement d'habiletés alterna-
tives qui remplissent la ou les mémes fonctions que le comportement cible et qui permettent a la personne
d'exercer du contrdle sur son environnement (p. ex., faire des choix, exprimer des demandes ou des refus)
(Condillac et Perry, 2017; L'Abbé et Morin, 2008; Lucyshyn et al., 2002). Intervenir dans une perspective po-
sitive et préventive implique également de soutenir les proches et les différents milieux de vie qui doivent
appliguer les interventions de fagon a s'assurer qu'ils ont les habiletés pour intervenir et que leur contexte
leur permet de le faire (Carr et al.,, 2002, cité dans Condillac et Baker, 2017; Lucyshyn et al., 2002). L'implica-
tion des proches dans lintervention est par ailleurs essentielle au maintien et a la généralisation des acquis
(Benson et al., 2008; Coté et al,, 2016; Hong et al., 2018). L'attention accordée a ces aspects est particuliere-
ment importante dans le contexte de ce programme de réadaptation intensive ou lintervention est offerte
en dehors du milieu de vie du jeune.

Par ailleurs, Murphy (2011) souligne que la mise en application de I'AAC exige une bonne compréhension
des stratégies qu'elle préconise et des principes qui la sous-tendent et ce, tant dans l'enseignement d'ha-
biletés que dans la réduction des comportements problématiques. Elle ajoute que le travail d'équipe et le
suivi continu par un professionnel compétent contribuent a la qualité d'une intervention ou a l'efficacité d'un
programme qui prend appui sur 'AAC.
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Modele Attachement, Régulation des affects et Compétences

Le modele ARC a été développé aux Etats-Unis par Blaustein et Kinniburgh (2010, 2019). Ce modéle d'inter-
vention systémique a initialement été congu pour traiter le trauma chez les enfants et les adolescents. Il est
basé sur les théories du trauma, de l'attachement et du développement de I'enfant et repose essentiellement
sur des technigues d'intervention cognitive-comportementales et psychoéducatives. L'ARC est déployé dans
de nombreux milieux aux Etats-Unis et fait I'objet de recherches (ARC : Attachement, Regulation and Compe-
tency, 2016). Il est reconnu comme étant une pratique prometteuse par le National Child Traumatic Stress
Network et le Substance Abuse and Mental Health Services Administration (Amaya-Jackson et De Rosa, 2007,
cité dans Collin-Vézina et al., 2018).

De facon plus spécifique, le modele ARC s'adresse a des jeunes de 3 a 17 ans ayant été confrontés a des
situations d'adversité et de stress chroniques, souvent multiples, dans un environnement qui est lui-méme
stressé (Blaustein et Kinniburgh, 2019). Les auteurs de I'ARC insistent sur le fait qu'aucune stratégie d'in-
tervention n'est efficace avec tous les jeunes et toutes les familles; chaque jeune, chague famille et chaque
intervenant est unique. Bien que chaque jeune et chaque famille réagisse d'une facon singuliere, Blaustein
et Kinniburgh (2019) soulignent gu'un fort consensus se dégage toutefois, tant des données issues de la re-
cherche que des avis d'experts, relativement aux impacts du trauma sur le développement de la personne,
de méme qu'aux facteurs qui favorisent la résilience. Le modele ARC repose donc sur ces concepts reconnus.

Ainsi, 'ARC vise ultimement le développement de la résilience du jeune par I'intégration des traumas en mi-
sant sur trois grands domaines d'intervention centraux chez les jeunes et chez leurs proches, soit : I'attache-
ment, la régulation des affects et le développement de compétences. Ces trois domaines se décomposent
en huit cibles d'intervention. Il importe de souligner que le modéle ARC a la particularité de ne pas se centrer
uniguement sur les symptémes et les difficultés du jeune, mais de porter une attention particuliere a sou-
tenir les compétences et la sensibilité des adultes qui interviennent aupres de ce dernier. Ainsi, les cibles
d'intervention spécifiqgues au domaine de l'attachement se rattachent aux adultes qui donnent des soins au
jeune. L'atteinte de ces cibles constitue la base essentielle a partir de laquelle le jeune pourra apprendre a
réguler ses affects et développer ses compétences. Les trois domaines d'intervention centraux de 'ARC et les
huit cibles qui les composent sont :

L'attachement

e Gestion des affects des donneurs de soins : compréhension et gestion des émotions
du donneur de soins;

e Ajustement empathique, syntonie : détection des besoins et émotions en lien avec
les comportements problématiques du jeune;

* Réponse efficace : réponse efficace aux besoins du jeune et accompagnement

dans la régulation de ses affects en utilisant différentes stratégies
(résolution de probleme, renforcement positif, identification des limites).
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La régulation des affects

* |dentification : identification de ses propres émotions en prenant conscience de celles-ci,
en les nommant, puis en comprenant le contexte entourant leur émergence
(p. ex., connaitre le déclencheur de I'émotion);

* Modulation des émotions : modification de son état émotionnel, grace a l'utilisation
de différentes stratégies, afin de se sentir émotionnellement plus confortable.

Le développement de compétences

e Fonctionnement exécutif : utilisation de ses fonctions cognitives pour faire des choix,
inhiber certains comportements problématiques, résoudre des problemes et s'autoévaluer
selon un but précis (ceci permettant au jeune d'agir sur la situation plutdt que de réagir);

e Développement de soi et de son identité : connaissance de soi (notamment de ses qualités)
et de son identité afin d'agir en cohérence avec soi-méme au fil des expériences de vie
et de connaitre ses propres caractéristiques qui permettront de surmonter les défis a venir;

e Liens relationnels : manifestation d’'habiletés de communication verbale et non-verbale dans
le cadre d'opportunités de nature sociale ou les interactions sont sécurisantes pour le jeune.

Les auteurs de I'ARC précisent qu'il s'agit d'un modele d'intervention flexible pouvant étre offert par des in-
tervenants de diverses formations et dont les cibles peuvent s'appliquer a différentes populations de jeunes
(Blaustein et Kinniburgh, 2019). Ainsi, a la lumiere du jugement de lintervenant, il est possible de viser des
améliorations a travers les huit cibles d'intervention en fonction des besoins du jeune, sans avoir atteint un
niveau seuil pour passer a un niveau supérieur. Des stratégies et des outils d'intervention sont proposés
pour chacune des cibles et peuvent étre adaptés en fonction de la clientele visée. Les auteurs suggerent
dailleurs de recourir au niveau de développement du jeune plutét qu'a son age chronologique pour cibler les
objectifs a atteindre et les moyens d'intervention a utiliser. De plus, les principes, les cibles et les stratégies
d'intervention peuvent se transposer aux différents milieux de vie des jeunes (p. ex., milieu de vie naturel,
milieu de vie substitut, école, milieu d'intervention) en impliquant les différentes personnes qui donnent des
soins ou interviennent aupres du jeune (p. ex., parents, famille élargie, famille d'accueil, enseignants, interve-
nants divers) de facon a faciliter la généralisation des acquis faits par le jeune.

Au Québec, une équipe de recherche dirigée par la Dre Collin-Vézina du Centre de recherche sur 'enfance
et la famille de I'Université McGill méne depuis 2014 des études pilotes visant a documenter et a évaluer lim-
plantation de I'ARC aupres de jeunes hébergés dans différents CRJDA. Les données préliminaires recueillies
par 'équipe de la Dre Collin-Vézina laissent entrevoir un vif intérét des milieux cliniques et des résultats en-
courageants en termes de faisabilité et d'efficacité du modéle (McNamee et Collin-Vézina, 2016). Le modele
ARC a également été recemment mis a I'essai dans des classes spécialisées du primaire dédiées aux éleves
ayant des troubles relevant de la psychopathologie ou ayant des problématiques d'adaptation. Cet essai a été
réalisé dans le cadre d'un projet de recherche subventionné par le ministére de I'Education et 'Enseignement
supérieur et réalisé en partenariat avec trois centres de services scolaire de la Mauricie et du Centre-du-
Québec (Aubin-Gagnon, 2019; Martineau-Créte, 2020).
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Modeéle en soutien a la gestion du stress

La description des caractéristiques et de la problématique de la clientele ciblée par ce programme a mis en
évidence la contribution du stress vécu, tant par les jeunes que par leurs donneurs de soins, dans les difficul-
tés d'adaptation manifestées par les jeunes.

Pour pouvoir accompagner ces jeunes dans la gestion de leur stress, il est essentiel que les adultes qui in-
terviennent aupres d'eux soient sensibilisés au stress gu'eux-mémes vivent, a ses signes et a des moyens
pour le gérer. Les travaux de I'équipe de Sonia Lupien, directrice du Centre d'études sur le stress humain de
IInstitut universitaire de Montréal en santé mentale s'inscrivent dans cette perspective. lls misent en effet sur
I'utilisation des connaissances issues de la recherche pour prévenir et gérer le stress. Ainsi, par I'entremise de
différents médiums tels qu'un site web interactif, des programmes éducatifs, des publications et conférences,
Mme Lupien et son équipe visent a faire connaitre ce qu'est le stress, a reconnaitre ses signes, a connaitre
ses effets sur le corps et le cerveau et, ultimement, a mieux le gérer (voir https://www.stresshumain.ca pour
plus d'informations).

La majorité des programmes de gestion du stress a I'endroit des adolescents reposent sur le Modéle tran-
sactionnel du stress et de I'adaptation de Lazarus et Folkman (1984, cité dans Lupien et al,, 2018). On réfere
également a ce modele pour traiter du stress chez les parents d'enfants ayant des incapacités développe-
mentales (Folkman et Lazarus, 1986, cité dans Peer et Hillman, 2014). Lazarus et Folkman (1984, cité dans
Hanson, 2013) définissent le stress comme étant « une relation entre la personne et son environnement, qui
est évaluée par la personne comme taxant ou excédant ses ressources et menacant son bien-étre» (p. 19).
Ainsi, le stress est une réponse spécifique a chaque personne, selon sa capacité a faire face a un stresseur
particulier. Cette définition met 'accent sur linteraction entre des variables individuelles et des variables en-
vironnementales dans la définition des stresseurs et de leurs impacts. Dans ce modele, I'évaluation cognitive
est un médiateur fondamental de I'expérience de stress et la réponse de stress est liée a lappréciation que
la personne se fait d'une situation qu'elle percoit comme menagante. La recherche démontre par ailleurs gu'il
faut gu'au moins un des quatre facteurs universels suivants soit présent pour que le cerveau per¢oive une
menace et induise une réponse physiologique de stress (production dhormones de stress) : le manque de
contrdle, la menace a l'ego, limprévisibilité de la situation et la nouveauté (Lupien, 2019).

Pour composer avec la situation percue comme stressante ou menacante, la personne doit élaborer des
stratégies d'adaptation (coping). Dans leur modele, Folkman et Lazarus (1986, cité dans Peer et Hillman, 2014)
définissent les stratégies d'adaptation comme «les efforts cognitifs et comportementaux pour maitriser,
réduire ou tolérer les exigences internes et/ou externes créées par la transaction stressante ». Le proces-
sus d'adaptation passe donc aussi bien par I'action que par un processus de pensée. Les stratégies actives
centrées sur la résolution du probleme (problem focused coping), correspondent aux efforts déployés en vue
de modifier la situation et d'éliminer les sources de stress. Les stratégies passives centrées sur les émotions
(emotion focused coping), correspondent aux efforts déployés en vue de réduire ou d’éliminer les émotions
engendrées par la situation.

A savoir si une stratégie est plus efficace qu'une autre, Folkman et Lazarus (1986, cité dans Peer et Hillman,
2014) précisent que les stratégies choisies ne sont pas intrinsequement bonnes ou mauvaises. De fagon
générale, la valeur d'une stratégie doit plutdt étre considérée en fonction du contexte particulier ou elle est
utilisée. A cet effet, des recherches réalisées auprés de parents d'enfants ayant des incapacités intellectuelles
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et développementales indiguent que le recours a des stratégies d'adaptation centrées sur la résolution de
problemes serait plus efficace a long terme pour réduire le stress chez ces parents (Glidden et Natcher, 2009;
Graungaard et al,, 2011; Smith et al., 2008).

Par ailleurs, le soutien social ou l'assistance du réseau social en période de stress peut également s'avérer
déterminant pour composer avec le stress et maintenir 'équilibre (Caron et Guay, 2005). Il y a plusieurs
définitions du soutien social, qui réferent généralement aux comportements des proches (p. ex., conjoint,
famille, amis, collegues, intervenants) qui sont en lien avec les besoins d'une personne qui doit composer
avec une situation stressante (Cohen et Wills, 1985 et Wills et Fegan, 2001, cités dans St-Jean-Trudel, 2009).
Chez les parents de jeunes ayant des incapacités développementales, plusieurs recherches indiquent que,
sans équivoque, le soutien social est un moyen de premiere importance dans la réduction du stress associé
aux responsabilités parentales (Peer et Hillman, 2014). Ce soutien peut provenir tant du réseau informel
(famille, amis) que formel (professionnels, groupes d'entraide) et il regroupe trois types daide : le soutien
émotionnel, le soutien informationnel et le soutien instrumental (Association canadienne pour la santé men-
tale, 2017; St-Jean-Trudel, 2009).

En sappuyant notamment sur ces connaissances, deux programmes de gestion du stress ont été dévelop-
pés par le Centre d'études sur le stress humain (s.d., 2011). Le premier, Dé-stresse et progresse®, s'adresse a
des enfants et a des adolescents et est offert notamment en milieu scolaire. Il a également été adapté pour
étre offert en CRJDA (Massé et Plusquellec, 2018; Massé et al.,, 2016). Le second programme, Stress et Com-
pagnie®, s'adresse a des adultes et est offert en ligne.

Dans ces deux programmes, on vise donc a ce que le participant soit capable d'identifier :

* Lesingrédients déclencheurs de stress dans des situations personnelles
(sens du contréle diminué, personnalité menacée, imprévisibilité et nouveauté);

e Sessignes indicateurs de stress (signes physiques, comportements, pensées);
* Des stratégies d'adaptation a court terme centrées sur les émotions;
e Des stratégies a long terme centrées sur la résolution de problemes;

* Des personnes dans son entourage qui lui offrent du soutien social
(émotionnel, informationnel, instrumental).

Le programme Dé-stresse et progresse® a été adapté et mis a l'essai aupres d'adolescents ayant un TSA sans
DI (Fecteau et al., 2018). Suite a cette expérimentation, les chercheurs ont conclu gu'outre les adaptations
devant étre apportées pour ajuster le programme aux caractéristiques des jeunes, il serait pertinent d'y
ajouter un volet parental. lls soulignent l'intérét d'offrir des connaissances sur la gestion du stress a une
population reconnue comme vivant un niveau de stress élevé. Ils soulignent également la pertinence d'offrir
aux parents des outils pour mieux soutenir leur jeune dans la prévention et la négociation de situations stres-
santes rencontrées au quotidien. Ils ajoutent gu'une telle facon de faire serait favorable a la généralisation
des acquis du jeune, mais également au sentiment de compétence du parent.
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Annexe G

Continuum des pratiques de collaboration interprofessionnelle
en santé et services sociaux

Les savoirs
disciplinaires

. La situation

L'intention

Les interactions

Etablir un partenariat A Se concerter sur Partager les décisions
avec la ou Informer SR Oe les abjectifs et les actions
| I"information e inires en lien avec un
08 personnes i objectif commun
Pratique Pratique en Pratique par Pratique de Pratique de soins
indépendante paralléle consultation/ concertation et de services

référence partagés

Unidisciplinarité

* P : personne/proches/communauté

Note. Figure 1. Le Continuum des pratiques de collaboration interprofessionnelle en santé et services sociaux. Reproduit de
Continuum des pratiques de collaboration interprofessionnelle en santé et services sociaux - Guide explicatif (p. 8), par E. Careau,
N. Briére, N. Houle, S. Dumont, J. Maziade, L. Paré, M. Desaulniers, A-C. Museux, 2014, Réseau de collaboration sur les pratiques
interprofessionnelles en santé et services sociaux (RCPI) (https://www.rcpi.ulaval.ca/fileadmin/media/documents/Actualites/Guide_
explicatif-Continuum__vFR__18-07-31.pdf). CC BY-NC-SA 4.0.
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Annexe H

Descriptions des formations requises pour la mise en ceuvre
du programme

FORMATION OBJECTIFS

Principes et approches sensibles
au trauma

La théorie de l'attachement :
une boussole pour l'intervention

Routines/rythmes et réponses
efficaces aux comportements

Gestion de soi
et accompagnement

Mesures alternatives
et de désescalade

Mesures de controéle
et disciplinaires

Gestion des comportements
difficiles

Déstresse et Progresse® -
ISO Stress® : Bien-étre collectif

Omega de base

132

Connaitre le type d'événements traumatiques
et les séquelles associées

Comprendre la différence entre trauma et trauma complexe

Echanger sur les approches axées sur le trauma et les appliquer

Comprendre le phénomene de l'attachement
et le processus d'intervention

Réfléchir aux principes d'apaisement et de réponses aux besoins

S'outiller pour mettre en place les routines et rythmes
appropriés et établir un plan de réponses efficaces
aux comportements

Connaitre les composantes de gestion des affects de I'adulte
et d'ajustement empathique du modéle ARC

Identifier et appliquer des stratégies d'intervention pour prévenir/
éliminer les causes du comportement problématique,
afin d'en réduire le risque

Encadrer la pratique afin d'assurer l'utilisation minimale
et exceptionnelle des mesures de contréle et disciplinaires

Connaitre les roles et les responsabilités des intervenants
dans un contexte d'intervention de crise

Distinguer les étapes de la crise et connaitre les principes
dintervention verbale

Appliquer des techniques d'intervention physique

S'outiller pour gérer le stress de fagon systémique

Développer des habiletés et des modes d'intervention pour
assurer sa sécurité et celle des autres en situation d'agressivité
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FORMATION OBJECTIFS

) Présenter les actions a réaliser lors de l'application du processus
Mieux comprendre

i ) ) AIMM : identification et recherche des causes, application
pour mieux intervenir : AIMM

et évaluation des stratégies d'intervention a mettre en ceuvre

DI-101 : + Connaitre les caractéristiques de base de la personne présentant
La personne présentant une DI une DI ainsi que les besoins des milieux de vie ou elle évolue

e 01\ : Caracteristiques de base Comprendre le TSA et les modéles conceptuels
et modeles conceptuels en TSA

TSA-102 : L'intervention structurée + Comprendre les meilleures pratiques en intervention
et individualisée en TSA aupres des personnes présentant un TSA

Connaitre l'outil d'appréciation et d'intervention quant
aux habiletés de régulation des émotions

Introduction aux outils cliniques . G .
q Connaitre le groupe d'habiletés sociales

Connaitre le PPH et son application en contexte de réadaptation

Développer une vision commune du concept de CIP

CIP et PlI - Comprendre la place de la CIP dans les discussions cliniques
et les PIl
Tenue de dossier - Connaitre les outils et formulaires en soutien a la tenue de dossier

Etre en mesure d'utiliser I'application web SIPAD

SIPAD DITSA pour la consignation d'informations cliniques et administratives

Note. AIMM = Analyse et intervention multimodales; CIP = Collaboration interprofessionnelle
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Annexe |

Montage financier pour le service de réadaptation intensive
(2022-2023)

DESCRIPTION

3 éducateurs jour-soir, semaine et FDS 8,4 649552 %
0,4 ergothérapeute jour, semaine 04 35434 %
0,_6 _psychoéducategr exercant une fonction de coordination 06 49802 $
clinique jour, semaine '

1 psychoéducateur jour, semaine 1,0 83004 %
1 éducateur jour, semaine (temps de libération clinique) 1,0 73068 $
Total des salaires excluant primes et ASP 15,6 22723 %
Primes de coordination 3673%
Primes d'inconvénients (soir, nuit et FDS) 163668 $
Primes TGC 13140 $
Total des primes 180481 $
Avantages sociaux particuliers 109891 $
Total du colit de la main-d’‘ceuvre 1413095 $
Frais de déplacement 4500 %
Frais de repas jeunes et intervenants 63500 $
Autres honoraires professionnels 5000 %
Besoins spéciaux 5000 $
Activités de réadaptation 7000 $
Autres charges 4200 $

Total des autres dépenses 89200 $

TOTAL 1502295 $

Note. ETC = Equivalent temps complet; FDS = Fin de semaine; ASP = Avantages sociaux particuliers; TGC = Trouble grave
du comportement
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Annexe )

Programme de réadaptation intensive jeunesse - Modéle logique
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Annexe K

Outil pour I’élaboration d’un cadre d’évaluation préliminaire

CRITERE/QUESTION INDICATEUR CLE SOURCE . . RESPONSABLE | INFORMATION
D’EVALUATION (INDICATEUR D'INFORMATION METHODOLOGIE DE COLLECTE DE DONNEES DE LA COLLECTE | SUPPLEMENTAIRE

A D’EXTRANT DE DONNEES
Quels sont les éléments OU D’EFFET)

spécifigues sur lesquels
[évaluation portera? Quels sont Donnée Processus Collecte Entrevue Groupe Enquéte par

les indicateurs admini.str.ative daudit d’infurma.tion de discussion questionnaire
pertinents pour et statistique au dossier

repondre aux
questions
dévaluation?

A quelles questions
[évaluation répondra?

Evaluation de la mise en ceuvre
Elle vise a cerner les facteurs internes et externes influencant la mise en ceuvre du programme.

1. Quels sont les facteurs
internes et externes qui ont
influencé la mise en ceuvre
du programme?

2. Les modalités de collabo-
ration interprofessionnelle
ont-elles été réalisées
comme définies?

3. Les phases d'intervention
ont-elles éte réalisées
comme définies?

4. Les activités prévues
ont-elles été réalisées?

5. Comment le fonctionnement
de I'equipe a-t-il contribué
alatteinte des objectifs?

6. Quel a été le niveau
de conformité de ['utilisation
des stratégies dintervention
privilégiées?

Evaluation de résultats
Elle vise a mesurer si les objectifs du programme sont atteints.

7. Dans quelle mesure le pro-
gramme a-t-il contribué au :

« Développement des
facteurs de protection
et des facilitateurs chez
les donneurs de soins?

« Développement
des aptitudes des jeunes?

« Réalisation des habitudes
de vie des jeunes?

« Maintien des jeunes
dans leurs milieux de vie
(domicile et école)?
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