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1. CONTEXTE ET OBJECTIF

La désinstitutionalisation des services a conduitransfert de la responsabilité des nombreux hesoi
de soins de santé spécialisés vers la communagitéasfert implique la nécessité de s’assurel@pie
services appropriés y soient disponibles. Actuedietn force est de constater qu'un manque de
ressources externes pour la clientele DI-TED rétapres avoir recu des soins spécialisés a I''usSMQ
retarde leur réintégration dans la communauté.

Dans ce contexte, I'unité d’évaluation des techgiel® et modes d’intervention en santé (UETMIS) a
été sollicitée par la Direction des programmesnatéikes et des soins infirmiers (DPCSI) qui lui a
adressé la question suivantuel est le type de ressources externes requisesipte maintien de la
clientéle DI-TED dans la communauté ?

A la lumiére des données probantes issues detearsicientifiques, I'objectif visé par cette demand
d’évaluation est de présenter un résumé des infansa disponibles dans la littérature et ainsi

permettre d’amorcer une réflexion sur 'adéquaties ressources actuelles pour la clientéele DI-TED.

2. RECHERCHE DOCUMENTAIRE ET METHODOLOGIE

Une recherche documentaire a été réalisée dansseéévbases de données électroniques (Annexe A)

afin de repérer les données probantes. Les docampehliés en anglais entre 2008 et 2012 ont été
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considérés. De plus, les bibliographies des astictensultés ont aussi été examinées afin de relever

d’autres références pertinentes.

2.1 Processus de sélection des documents

Bases de )
q i Littérature
onnées
(n=16820) grise (n=0)

Documents

réviseés (titres et

résumes)
(n=16820)
Documents
" exclus
(n=16812)
Documents
évalués pour
I'éligibilité
(texte) (n=8)
> Documents
exclus (n=5)

Références

bibliographiques |::> Documents

des documents inclus (n = 6)

évalués (n=3)

Des huit (8) documents évalués, cing (5) ont étdusxpour la suivante : sujet non relié a la qoesti
de recherche. Trois (3) articles ont été sélectsrotans les bibliographies des documents évalaés, c

qui porte a six (6) le nombre de documents inclus.
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3. RESULTATS DE LA RECHERCHE DOCUMENTAIRE

Les articles inclus suite au processus de séledigsndocuments sont : une revue systématique sle tre
haute qualité issue de la Cochrane Library (Baldg@8), une essai contrdlé non randomisé (Perry
2011), deux articles de revue (Slevin 2008, McKerz011), un article d’opinion d’experts (Bigby
2011) et un article d’évaluation d’un projet pilgddcKenzie 2009).

La revue systématique préparée par Balogh et @D8(2 issue d'une recherche documentaire couvrant
la période de 1990 a 2006, avait pour but d’idestiies modes d’organisation des services de santé
permettant d’améliorer la santé des personnes ayantléficience intellectuelle. Les études incluses

dans cette revue systématique rapportent diffénemadeles d’organisation des services développés
dans la communauté. Ces études ont été réaliséess dieers pays ayant des systemes de santé
différents et dont le processus de désinstitutisatibn est en cours depuis de nombreuses annégs. L

résultats de ces études sont donc applicables ayx gomparables, bien qu’il s’avere difficile de

prévoir qu’un type d’organisation puisse fonctionde la méme fagon dans un autre pays.

Au Royaume-Uni par exemple, d’ou origine la plupdes études incluses, la «<norme» pour les soins
de santé des personnes ayant une déficience attelle est différente de la plupart des autresastsd
dans le monde. En effet, des équipes communautappslées «Community Learning Disability
Teams» sont trés répandues (350 répertoriées eletArrg seulement) et fournissent une variété de
services cliniques pour combler les besoins deésamntale et physique des personnes ayant une
déficience intellectuelle (Slevin, E. et al. 200&8)es équipes sont généralement constituées de
psychiatres, psychologues cliniciens et d'infirreespécialement formées pour travailler avec ce typ
de clientele. Parmi les objectifs de ces équipesnentionne :

- Assurer un traitement spécialisé aux endroitéestservices de santé primaire et secondaire ne

sont pas en mesure de satisfaire les besoinsehi.cli

- Faciliter 'acces aux services de santé primairgecondaire

Aux Etats-Unis et en Australie par contre, les ses/ spécifiguement offerts aux personnes ayant une
déficience intellectuelle ne sont pas trés déveadeppuisqu’ils sont les mémes que ceux offerts a la
population en général. Les auteurs concluent que lpgpériode 1990-2006, aucune étude portant sur
I'organisation des services de santé des persayad une déficience intellectuelle avec problemes

physiques concomitants n'est d’assez bonne qupbiér permettre d’en retirer des informations
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significatives. En outre, les études incluses deeste revue systématique, quoique de qualité
méthodologique acceptable, devraient étre répétémst de pouvoir tirer des conclusions fermes étant

donné le petit nombre d’études.

Plus récemment, I'étude de Perry et al. (2011)géalau Royaume-Uni, portait sur une clientéletadul
ayant des problémes de comportement suffisammeatespour nécessiter des soins continus. Le but
de cette étude était d’évaldes conséquences d’'un transfert d’un hépital tiamitel pour déficients
intellectuels vers des_«bungalows» spécifiquemenstruits pour cette clientele, sur leur qualité de
vie. Bien que basée sur un faible nombre de ppaits, cette étude a permis de tirer un certairbnem

de conclusions acceptables. Les résultats indigdent que I'hébergement dans la communauté ne
semble pas avoir causé de détérioration signifieade la qualité des soins et de la qualité deDée.
plus, les participants a I'étude affichaient unesphbrande participation aux tdches ménagéres et

consacraient plus de temps aux interactions scoilactivités constructives en général.

Les études de McKenzie (2009 et 2011) égalemeriisééa au Royaume-Uni présentent trois
catégories de prestation de services pour les meeso atteintes de déficience intellectuelle
accompagnée de problemes de comportement sévémsord les auteurs présentent les unités de
soins spécialisées pour les cas extrémes (sansomeiu lieu ou elles se trouvent), puis les sewvice

offerts dans la communauté a la résidence du cliggtte derniére catégorie se divise en deux tgpes

prestation de services soient, celle offerte pardervices locaux et celle offerte par des équipes
ambulatoires spécialisées. La prestation par kesces locaux implique un partenariat entre ceugtci
les services bénévoles tandis que la prestatiotepamquipes ambulatoires spécialisées est cassér
par un soutien proactif et intensif aux individusleurs soignants (proches aidants). Finalement,
I'auteur conclut qu'il y a peu d’études de prestatde services pour les personnes ayant des tseouble
de comportement en dépit du débat toujours en aamursernant le modéle de services le plus efficace.
Ainsi selon eux, d’autres études sont requises puaaluer I'impact des différents modeles de sesvice

pour la clientéle présentant des troubles de cotapent.

En dernier lieu, Bigby et al. (Australie, 2011)iteat de I'inclusion sociale des personnes attsilie

déficience intellectuelle en distinguant «présencems la communauté (utilisation des services
disponibles a tous) et «participation» dans la comemté (faire partie intégrante d’'un réseau de
relations incluant des gens avec ou sans déficiemedectuelle). L'auteur mentionne que cette

clientéle est maintenant davantage présente darwriemunauté. Toutefois, elle n’en ferait pas encore

4
IUSMQ - UETMIS 17 septembre 2012 Avis ET19-0718



partie intégrante puisqu’elle continue d’habites @espaces sociaux distincts» composés de la éamill
et de co-résidents avec déficience intellectudlies auteurs concluent que les contacts sociaux
représentent une dimension importante de I'inclusiociale et soulignent que ces contacts vécus par

les gens vivant en société ont réegulierement e @es étrangers.

4. CONCLUSION

Peu d’études scientifiques ont été réalisées coanetes ressources requises pour le maintien ldans
communauté de la clientele DI-TED. Les études tépées sont surtout concentrées sur la clientele
présentant une déficience intellectuelle et deslpmes de comportement. Ainsi, a ce jour, les
résultats ne devraient pas étre généralisés &laeale TED.

De facon générale, 'hébergement dans la communseréble avoir davantage d'effets positifs a
divers niveaux incluant la qualité de vie des pasieen comparaison aux soins regus en institution
spécialisée. Toutefois, on mentionne qu'il n’exigés de modéle unique de prestation de services qui
pourrait combler les besoins de tous les clientspte tenu des divers degrés de seévérité de la
problématique présentée par cette clientéle.

Enfin, 'ensemble des études soulignent que laslteds obtenus peuvent ne pas s’appliquer a taus le
pays ou systemes de santé, et que des étudesraeppé@es sont requises afin de pouvoir tirer des

conclusions fermes.

Un AVIS présente des informations destinées aux gesti@maiiniciens et professionnels de la santé
afin de soutenir la prise de décision concernaet teshnologie ou un mode d’intervention en santé.
Elle consiste en une synthese de résumés issusdateses probantes sélectionnées de facon
méthodique. Le document ne fait pas I'objet d’'umregn critique par des lecteurs externes et des
experts. Il n'est pas soumis a I'approbation dusegdrscientifique de TUETMIS.

Ce document présente les informations disponibledGaseptembre 2012 selon la méthodologie de
recherche documentaire retenue.

Ce document n’engage d’aucune facon la respontab@i I'Institut universitaire en santé mentale de
Québec et de son personnel a I'égard des informmtitansmises. En conséquences, l'Institut et
'UETMIS ne pourront étre tenus responsables eniawas de tout dommage de quelque nature que ce

soit au regard de l'utilisation ou de I'interprébat de ces informations
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ANNEXE A- Stratégie de recherche documentaire

Limites :
Période : 2008-2012
Population : adulte
Langues : Anglais ou francais

Type de documents :  guides de pratique, essaiques, essais cliniques randomiseés, revue
systématique, méta-analyses, articles de recheotlydsales, documents de
présentation rendus disponibles au grand publiifté&réture grise).

Sources consultées :

The Cochrane Library
Cinahl

Pubmed

Embase

PsycINFO

Stratégie d’'interrogation des bases de donnée®tibphiques :

Community care

Community living

Community mental health services
Community ressources
Community services

Community staff requirement
Community support network
Desinstitutionalization

Intellectual disability

Mental deficiencies

Mentally disabled person
Pervasive developmental disorder
Psychosocial mental retardation
Social integration
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