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1. Contexte

Les troubles du comportement (TC) chez les adultes atteints de déficience intellectuelle sont un
theme d’actualité dansde nombreuses institutions actives dans le domaine du handicap. En collabo-
ration avecla Haute école de travail social de Lucerne, la Haute école de travail social de la FHNW a
recueilli pour la premiere fois des données détaillées sur les TC en Suisse dans le cadre d’un projet de
recherche financé par le Fonds national suisse. L’équipe de recherche des deux hautes écoles a coo-
péré par ailleurs avec I'Institut des sciences de I'éducation de I’ Université de Zurich. Le but est, d’ici a
fin 2020, d’élaborer un modele de bonnes pratiques pour la gestion des TC dans les institutions. Les
résultats présentés ici donnent un apercu des troisieme et quatrieme phases du projet, qui avaient
pour objet de recueillir les points de vue d’adultes atteints de déficience intellectuelle affichant des
TC, mais aussi de leurs personnes accompagnantes et de leurs proches. Du point de vue écosysté-
mique, les TC sont considérés comme le produit d’interactions entre les personnes atteintesde défi-
cience intellectuelle et leur environnement. Les diverses perspectives recueillies en matiére de ges-
tion des TC doivent permettre de dresser un tableau aussi complet que possible.

2. Meéthodologie

Sur les 71 personnes accompagnantes qui ont participé a la deuxieme phase du projet, 53 ont ac-
cepté de collaborer également aux troisieme et quatrieme phases. Dans cet échantillon, des données
détaillées ont pu étre collectées pour 17 cas au total. Dans |'optique d’une approche multiperspec-
tive, il a été décidé de recueillir, pour chacun des 17 cas, les points de vue de la personne concernée
affichant des TC (client), de ses personnes accompagnantes et de ses proches. Dans 14 cas, trois col-
lectes de données (perspective des personnes atteintes de déficience intellectuelle, perspective des
personnes accompagnantes et perspective des proches) ont été effectuées. Dans trois cas, des don-
nées ont pu étre récoltées pour deux des trois perspectives. Les données ont été collectées entre juil-
let 2019 et juillet 2020.

En raison des possibilités de communication trésvariables des personnes atteintes de déficience in-
tellectuelle, différentes méthodes d’enquéte ont été utilisées. La méthode d’enquéte la plus appro-
priée a été déterminée avecle concours de la personne accompagnante et, en partie, de la personne
concernée elle-méme, au terme d’une discussion sur la possibilité de réaliser une interview, un enre-
gistrement vidéo ou une observation. Dans tous les cas, tout a été mis en ceuvre pour obtenir I'ac-
cord des participants, dans le sens d’un consentement éclairé, en plus de I'accord du représentant ou
de la représentante légale. Dans quatre cas, une interview basée sur un guide d’entretiena été réali-
sée, dans neuf cas, des enregistrementsvidéo, et dans trois cas, une observation participative. Pour
les enregistrements vidéo et les observations, en accord avecles personnes accompagnantes, des
séquences quotidiennes ont été définies durant lesquelles des TC sont susceptibles de se manifester
ou qui sont particulierement éclairantes quant a leur gestion.
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Les personnes accompagnantesont été interrogéesdans le cadre de discussions de groupe diverse-
ment composées. Outre les personnes accompagnantesde la communauté, celles des domaines de
travail ont aussi participé partiellement, tout comme des dirigeants ou des spécialistes de divers do-
maines (psychiatrie, psychologie, équithérapie ou musicothérapie). Les discussions de groupe ont été
structurées au moyen d’un guide.

Les interviews des proches, basées sur un guide d’entretien, ont toutes été menées par Natalie Zam-
brino, collaboratrice de projet, qui a choisi de se concentrer sur la perspective des proches dans le
cadre de sa these. Dans les 15 interviews réalisées, c’est le pere ou la mere ou les deux parentsde la
personne concernée qui ont été interrogés, a une interview prés, ou c’est un frére qui a étéinter-
rogé.

Toutes les interviews et discussions de groupe ont été transcrites mot pour mot. L’analyse du con-
tenu de toutes les transcriptions ainsi que des procés-verbaux d’observation a été réalisée, pour
chaque perspective, selon Kuckartz (2018). Les scénes des enregistrements vidéo contenant des TC

ou des situations potentiellement problématiques ont été évaluées selon la technique d’analyse des
interactions vidéo décrite par Knoblauch (2004).

3. Description de I’échantillon

La description de I’échantillon se réféere aux personnes concernées affichant des TC.

Tableau 1: description de I’échantillon

Caractéristiques Echantillon (personnesatteintes de déficience
intellectuelle affichant des TC)

Sexe 5 femmes, 12 hommes

Année Fourchette de 1958 a 1999

4 x entre 1958 et 1979

8 x entre 1980 et 1989

5 x entre 1990 et 1999

Degré de gravité de la déficience intellectuelle 8 x grave, 5x moyen, 4x léger
(sur la base des indications fournies par les per-
sonnes accompagnantes)

Handicap psychique diagnostiqué 8 x oui, 7 xnon, 2 x en cours d’évaluation
Evolution (sur la base des indications fournies 12 x plut6t positive, 5 x plutdt négative/neutre
par les personnes accompagnantes)

4. Résultats

Les résultats suivants ont trait aux données de trois perspectives:

- personnes atteintes de déficience intellectuelle;
- personnes accompagnantes;
- proches.

L’enquéte repose pour I'essentiel sur les questionnaires utilisés dans le cadre du projet de recherche
et consacrés aux formes de TC, a I’évolution, aux conditions d’apparition et aux déclencheurs, a la
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gestion (prévention, situation d’escalade, suivi) et aux conséquences des TC. En outre, des facteurs
favorables et défavorables dans la gestion des TC ont également pu étre tirés des données. Un cer-
tain nombre de résultats sont présentés ci-apres.

4.1. Résultats concernant les formes etl’évolutiondes TC

Les TC sont d’une grande diversité, les clients présentant le plus souvent plusieurs formes diffé-
rentes.

Ont été cités des comportements externalisantsvisant des personnes accompagnantes, des proches
mais aussi d’autresrésidents, des comportements internalisants et des dommages matériels.
Quelques exemples concrets:

- comportements externalisants: griffer, attraper, pousser, donner des coups de pied, donner
des coups, mordre, tirer les cheveux, coincer, tirer les vétements, insulter, dire des choses
offensantes ou menacer;

- comportements internalisants (automutilations): se griffer ou se mordre, se taperla téteau
mur, se cogner ou se couper, entailler/ouvrir des plaies, enfoncer des objets dans des orifices
corporels, avaler des objets non comestibles;

- dommages matériels: destruction d’objets, agressions a I’égard d’ objets (lancer des objets,
taper sur des objets ou les utiliser pour taper).

Parmi les autres formes de TC, citons ce qui suit: tension corporelle, forte expression d’émotions (im-
pulsivité, colére), tumulte (en faisant du bruit ou en criant, p. ex.), comportements internalisants (re-
fuser, bloquer, se replier sur soi, p. ex.), recherche et demande d’attention, étalage d’excréments,
comportements sexuels, stéréotypes, etc.

Chez quelques personnes concernées, une évolution positive a été constatée, ce qui se manifeste
sous la forme d’une réduction de la fréquence et/ou de I'intensité des TC observés au cours de I'an-
née qui précede.

Plusieurs déclarations concernant I’évolution des TC indiquent qu’elle est impactée par le développe-
ment des personnes concernées. |l a été décrit que ces dernieres sont devenues fondamentalement
plus calmes et qu’elles ont appris a gérer leurs propres émotions et acquis des compétences de com-
munication. Elles ont aussi gagné en autonomie et en flexibilité, ce qui a eu également un impact po-
sitif sur I'évolution des TC.

D’autresdéclarationsindiquent par ailleurs que I'évolution des TC est influencée par le contexte de
vie des personnes concernées. Celui-ci englobe tout autant des facteurs de I’environnement social,
comme le comportement des personnes accompagnantes, que des facteursde I’environnement
structurel, tels que 'aménagement de la forme d’habitat ou de I’ offre de travail. Des connaissances
approfondies et des adaptations des personnes accompagnantesdans la gestion des TC, le renforce-
ment de la relation et du rapport de confiance et/ou une occupation adaptée au développement ont
un impact positif sur I'évolution des TC.

Ces résultatsrenforcent la perspective écosystémique, qui considere les troubles du comportement
comme le produit d’interactions entre I'individu et son environnement (cf. Theunissen 2019). lls
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montrent que I’évolution des TC peut étre influencée positivement parla mise en ceuvre de mesures
adéquates favorisant le développement.

4.2. Résultats concernant I'apparition des TC

Les conditions d’apparition peuvent étre cernéesa différents niveaux. Le tableau ci-dessous men-
tionne toute une série de conditions d’apparition qui sont ressorties de I'analyse des données.

Tableau 2: Conditions d’apparition des TC (sélection)
Structure - Offres inadéquates et non conformes au développement

- Manque de ressources (personnel et temps)

- Infrastructure inappropriée du cadre

Autres Résidents - Conflits entre les résidents

- Résonance émotionnelle/contagions affectives
Réactionsaux émotions des clients

Personnes accompa- - Gestion inadéquate

gnantes - Manque d’accompagnement ou accompagnement inapproprié
dans les situations transitoires

- Besoins des clients non pris en compte

- Absence d’empathie

- Manque d’attention

- Manque de clarté dans la répartition des taches et les accords

- Attenteset exigencesinappropriées

- Manque d’assurance ou impuissance a I'égard des clients

Clients - Mal-étre psychique ou physique

- Besoins (fondamentaux) insatisfaits ou reportés

- Grandesensibilité et réceptivité aux stimuli

- Difficulté a gérer les émotions (positives ou négatives)

- Communication compliquée (problemes de communication)

- Surcharge et incompréhension

- Difficultés a gérer les changements

4.3. Résultats concernant la préventiondes TC

Les compétences socio-émotionnelles et communicatives ainsi que les stratégies d’autorégulation et
d’autostabilisation des clients peuvent avoir un effet préventif sur I’apparition de TC. A cet égard, les
compétences et stratégies suivantes ont été citées: patience a I'égard des personnes accompa-
gnantes et gestion compétente des imprévus, de la nouveauté, des idées rejetées, des frustrations
ou des problemes. Les aptitudes suivantes notamment ont également été mentionnées: s’évaluer
soi-méme et réfléchir aux situations, choisir entre différentes options, vivre pleinement son autono-
mie, s’occuper soi-méme et bouger alI’extérieur. L’absence de ces aptitudes peut conduire a des TC.

Un autre facteurimportant est une communication mutuelle réussie. Cela requiert, d’une part, que
les clients disposent de possibilités de communication (y c. CA) et soient incitées a en acquérir pour
pouvoir s’exprimer et comprendre. D’autre part, les personnes accompagnantes doivent adapter leur
communication a leurs interlocuteurs — les clients — et étre attentifsaux élans de communication des
clients.
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De bonnes relations fiables peuvent avoir un effet préventif sur I'apparitionde TC. Une relation fiable
apporte aux clients un sentiment de sécurité et cela constitue un aspect préventif supplémentaire.
Dans ce contexte, les aspects qui favorisent la relation au niveau structurel, comme la possibilité
d’adapter individuellement I"'accompagnement, doivent étre vus comme un facteur de prévention.

Si I'attitude des personnes accompagnantes est empreinte de respect, d’estime et d’attentiona
I’égarddes clients et de leurs besoins, cela peut avoir un effet préventif sur I’apparition de TC. Une
telle attitude positive inclut la compréhension a I’égard des clients, leur acceptation et des attentes
positives a leur égard qui ne soient pas excessives. Le fait d’estimer les clients en tant que personnes,
de se focaliser sur leurs ressources (plutot que sur leurs TC) et d’avoir une attitude axée sur les be-
soins peut aussi avoir un effet préventif.

La collaboration est un autre facteur préventif. Tant au sein de I’équipe des communautés que sur le
plan intra-institutionnel et interdisciplinaire. L’échange entre personnes accompagnanteset le travail
d’équipe ont été cités comme des éléments de prévention. Il apparait aussi important que les per-
sonnes accompagnantes puissent changer et se compléter dans le travail avec les clients. Une ap-
proche commune au sein de I'équipe et une gestion la plus uniforme possible des TC — a condition
que I'approche et la gestion soient adéquates — sont également jugées préventives. Dans la collabo-
ration avecles proches, I'échange régulier en particulier apparait comme un élément important.

En matiére de prévention des TC, de nombreux aspectsont été cités a différents niveaux (structure,
personne accompagnante, clients). Cela renvoie a I'interaction des différents niveaux et aleurs inter-
dépendances: il apparait ainsi clairement que I'existence de créneaux temporels et de canaux (res-
sources naturelles) sont une condition nécessaire pour I’échange entre les personnes accompa-
gnantes. |l est clair aussi que les perfectionnements d’équipe peuvent conduire a un changement
d’approche au niveau de I'équipe, a une gestion réfléchie des TC et, dés lors, a I'émergence d’une
culture de suivi au sein d’une institution.

4.4, Résultats concernant les mesures prises dans des situations d’escalade

Les clients capables de s’exprimer verbalement sur le sujet ont indiqué que dans des situations d’es-
calade, ils se retiraient dans leur chambre ou en exprimaient le souhait ou avaient tendance a se li-
vrer a une activité physique. Dans certainscas, les clients ont développé des stratégies pour se resta-
biliser eux-mémes dans une situation d’escalade. En outre, quelques personnes atteintes de défi-
cience intellectuelle légere ont indiqué qu’elles sont aussi conscientes de leurs actes durant une si-
tuation d’escalade. Ainsi, une personne avait conscience qu’elle exprimait sa colére au mauvais en-
droit et une autre pesait sciemment ses actes et les conséquences qui pouvaient en résulter.

Les personnes accompagnantesont des approches différentes des TC dans des situations d’escalade:
des stratégies de communication telles que la désescalade verbale, le fait d’aborder les choses et de
garder le contact ou encore le recours a une communication claire et adaptée a I'interlocuteur ou a
I'interlocutrice ont été citées. Dans certainscas, il a aussi été fait mention de stratégies de communi-
cation concretes, telles que des excuses envers la personne concernée a la suite d’'un comportement
erroné ou une dose d'humour dans la gestion de la situation. Le changement de cadre — surtout le
fait d’accompagner la personne concernée en chambre ou a I'extérieur —a également été cité. Les
mesures de contention et les mesures physiques comme |'isolement dans I’espace Time-Out, le
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maintien ou la fixation physique et d’autresinterventions physiques (la publication séparée sur ce
théeme contient de plus amples informations sur les mesures de contention) constituent une autre
approche des personnes accompagnantes. Encas d’escalade, il arrive aussi que I’on administre aux
clients des médicaments (de réserve) en plus de leur médication ordinaire.

D’autresstratégies des personnes accompagnantes durant une situation d’escalade sont la protec-
tion de toutes les personnes impliquées, |’adaptationau cas par cas de la proximité et de la distance
(y compris le recours au contact personnel), le maintien de la relation pour offrir un sentiment de sé-
curité ala personne concernée et le détournement de I'attention de la personne concernée. Les per-
sonnes accompagnantesont occasionnellement mentionné I'absence de réactionen casd’escalade
ou le choix de prendre délibérément leurs distances par rapport a la personne concernée.

Parmi les aspects structurels pertinents dans les situations d’escalade, il faut citer un processus clair
ainsi que le port et/ou I'actionnement d’un bouton d’alarme, la désignation d’une personne accom-
pagnante responsable pour la personne concernée, une claire séparation des taches, le changement
de personnes accompagnanteset I'implication d’une personne accompagnante supplémentaire ou
d’un(e) spécialiste externe.

Dans certainscas, les proches des personnes concernées adoptent la méme approche que les per-
sonnes accompagnantesdans les situations d’escalade en recourant en premier lieu a la communica-
tion. Il leur arrive aussi parfois de n’avoir aucune réactiondans des cas d’escalade ou de laisser la
personne concernée tranquille et de prendre leurs distances. En outre, en cas d’escalade, les proches
font également appel a une aide externe dans I’environnement privé ainsi qu’a des spécialistes ex-
ternes a l'institution.

4.5. Résultats concernant le suivi aprés des situations d’escalade

Par suivi, il faut entendre tous les actes posés aprées une escalade. Pour une partie des clients, il a été
constaté qu’ils cherchent le contact avec les personnes accompagnantesaprés une escalade.

Au niveau des personnes accompagnantes, on note deux types de suivi: d’une part, I'’échange ausein
de I'équipe a été jugé important pour le suivi, de I'autre, un entretien ou une réflexion commune
avec les clients a été citée. Dans le dernier cas, il s’agit notamment d’imaginer de possibles solutions
futures. D’autres personnes accompagnantessont résolument opposées a un entretienavec les
clients a titre de suivi, soit parce que I'escalade remonte déja loin dans le temps, soit parce qu’elles
redoutent une nouvelle escalade. Par ailleurs, au niveau des personnes accompagnantes, lesaspects
suivants du suivi ont été mentionnés: |’organisation d’une supervision, la réalisation d’une analyse de
situation, la reprise du contact avec les clients, le retrait a court terme du travail direct avecles
clients, le choix de laisser I'escalade derriére soi et I’hygiéne psychique sous la forme de discussions,
de plaisanteries ou d’activitésvisant a détendre I'atmosphére. D’autresaspects sont encore cités: ne
pas culpabiliser les clients et les encadrer pour les sortir d’un état émotionnel négatif pour les ame-
ner vers une situation pergue comme positive.
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Sur le plan structurel, I'existence d’une instance d’annonce au sein de l'institution aide les personnes
accompagnantesa trouver un soulagement émotionnel et a s’engager dans une réflexion person-
nelle. De plus, les personnes accompagnantesjugent utiles que les escalades doivent étre obligatoi-
rement documentées apres coup, car cela peut conduire a une réflexion les concernant.

Il arrive qu’apreés des situations difficiles, les proches aient des échanges avecles personnes accom-
pagnantesou soient informés par ces derniéres des escalades ayant eu lieu. Les proches ont aussi
parfois un échange avec les clients a propos des escalades survenues.

4.6. Résultats concernant les conséquences des TC

L’adaptation de la médication des clients a été mentionnée comme une suite des TC. Il est fait réfé-
rence tout a la fois a une augmentation de la dose de médicament qu’a une baisse. La menace de
conséquences pour les clients a aussi été mentionnée comme possible suite de TC. Deslimitations de
la durée/fréquence des visites de la famille ainsi que des conséquences physiques ont également été
mentionnées a la suite de comportements automutilants principalement. Il a aussi été fait état de
restrictions pour les clients (dans I'offre d’occupation ou par la confiscation de certains objets). Cer-
tains ont cité la situation d’habitat actuelle comme une conséquence des TC affichés par le passé et
mentionné la stigmatisation des clients affichant des TC par les autres résidents ainsi que I’exclusion
du groupe, voire la perte de la place d’hébergement. Enfin, la satisfaction/le respect des besoins des
clients est aussi apparu comme une conséquence: les TC affichés ont conduit en partie a ce que les
personnes accompagnantes percoivent plus rapidement les besoins ety répondent plus prompte-
ment.

La surcharge ou le stress psychologique (pouvant aller jusqu’au burn-out) a souvent été cité comme
une conséquence des TC. Ont également été cités des sentiments d’ impuissance, de frustration, de
colére, de peur ou encore de respect face aux situations d’escalade. Les personnes accompagnantes
sont confrontées a leurs propres limites a la suite de TC et voient résolument leur travail, en partie,
comme la capacité a surmonter une situation difficile. Elles ont aussi indiqué que les situations diffi-
ciles occupent leur esprit (y compris parfois en dehors des heures de travail) et qu’elles abordent les
TC avec une certaine acceptation ou résignation. Elles ont aussi mentionné des difficultés dans I'en-
cadrement des autresrésidents, notamment quand ils sont gagnés par une ambiance négative.

A contrario de ce qui a été décrit jusqu’ici, des personnes accompagnantesont aussi cité des consé-
guences positives des TC: elles ont ainsi mentionné la conscience de la propre performance dans
I’encadrement et la vision de leur propre travail comme un défi positif et une source de motivation.

Les autres résidents subissent aussi les conséquences des TC. Cela concerne des aspects tres divers
tels que le besoin de quiétude, un changement d’ambiance au sein de la communauté ou des restric-
tions dans I'aménagement des journées. Occasionnellement, la peur que la personne concernée
et/ou les situations d’escalade inspirent aux autres résidents a aussi été mentionnée.

Les proches ressentent également les conséquences des TC. Il leur arrive aussi d’étre de temps a
autre surchargés ou stressés. En outre, ils sont en partie limités dans leur vie sociale en raison des TC,
tant au sein qu’en dehors de la famille. De plus, en raison des TC, ils se font davantage de soucis par
rapport al’avenir ou ont de facon générale des craintes a ce propos. lls ressentent aussi leur moindre
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participation a la vie de la personne affichant des TC comme un rejet de cette derniere, ce qui donne
souvent lieu a des sentiments de culpabilité.

Au niveau structurel, les conséquences suivantes sont apparues: un aménagement austére, desdom-
mages matériels, une structure d’offre adaptée, I'élaboration d’un concept d’'urgence, I'implication
d’une clinique psychiatrique, I’'engagement d’une personne accompagnante supplémentaire ainsi
gue I'adaptationde I'infrastructure existante.

5. Facteursfavorables et défavorables — perspectives

Des facteursfavorables et défavorables dans la gestion des TC ont pu étre tirés de I'ensemble des
données du projet de recherche. Ces résultats sont en traind’étre compilés en un modéle écosysté-
mique de bonnes pratiques reposant sur des bases empiriques et seront publiés ultérieurement.
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