Prendre de l'age avec une déficience
Intellectuelle et developpementale

Une période d’épanouissement?
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n article dans ce numéro spécial (page S30) raconte

I'histoire de Sarah, une femme de 52 ans, atteinte du

syndrome de Williams, qui aime chanter dans un
cheeur de chant avec des amis et participer a un programme
de jour! Elle a manifesté une résistance graduelle a la
participation a de telles activités. Dernierement, elle a fait des
chutes en dehors de chez elle et a de plus en plus de difficulté
a entendre. Le programme de jour auquel Sarah participe ne
peut plus I'accommoder, parce qu’elle a commencé a étre
agressive envers les autres. La soeur de Sarah, qui est sa
principale aidante, est désespérée. Sarah aussi. Ce scénario
troublant est assez fréquent. Les changements dans la vie de
Sarah pourraient-ils étre des signes qu’elle vieillit, malgré son
age chronologique relativement jeune?

Les personnes ayant des déficiences intellectuelles et
développementales (DID) vivent plus longtemps que jamais
auparavant. Cette plus grande longévité est attribuable a de
nombreux facteurs, notamment les efforts de médecins
de famille et de proches aidants dévoués, compatissants et
compétents. 1l serait pourtant possible d’en faire davantage
pour améliorer le bien-étre des personnes ayant des DID a
mesure qu'elles vieillissent. Leur espérance de vie moyenne
de 66 ans demeure considérablement plus courte que celle de
I'ensemble de la population?. Elles deviennent fragiles plus tot
et parfois plus rapidement; pourtant, les fournisseurs de soins
de santé et de services sociaux ont tendance a ne pas
reconnaitre le vieillissement de ces patients en raison de leur
jeune age chronologique®*. Elles ont moins de soutien pour
les préparer a la retraite et a la fin de vie. Souvent, les adultes
plus agés ayant des DID ne regoivent pas les soins préventifs
associés a leurs besoins développementaux et aux problémes
de santé inhérents a ces étapes en fin de vie. Lorsqu’'un déclin
dans leur santé ou leurs habiletés se produit, les services et les
soutiens ne s’ajustent habituellement pas pour répondre a
leurs besoins particuliers grandissants®.

L'éthicien Daniel P. Sulmasy a inventé l'expression dignité
par inflorescence pour décrire la vie épanouissante que les
professionnels et les systemes de santé peuvent favoriser
chez les patients, méme si leur santé et leurs capacités sont
en déclin®. Le vieillissement et la retraite devraient étre des
périodes pendant lesquelles la vie de tous continue d’'étre
florissante. Ce numéro spécial du Médecin de famille canadien
est consacré a I'amélioration de la santé et du bien-étre des
adultes ayant des DID qui vivent des transitions vers les
étapes avancées de la vie ou qui ont atteint ces étapes. Parce
que de tels patients ne répondent pas aux critéres d'inclusion
dans les services de santé gériatriques ou les services
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sociaux pour personnes vieillissantes, les médecins de
famille jouent un rdle crucial pour qu'ils soient bien soignés.
Les médecins de famille sont les mieux placés pour optimiser
la santé des adultes plus agés ayant des DID. Ils peuvent
offrir des soins préventifs et aider a la planification préalable
des soins; plaider pour obtenir des ressources a l'appui du
bien-€étre et de 1'épanouissement des patients; éviter les
interventions dont ces patients ne veulent pas; et prévenir
les visites inappropriées aux services d'urgence, les séjours
prolongés a I'hopital et le placement prématuré dans des
établissements de soins de longue durée, de méme que la
polypharmacie extréme et préjudiciable’. Ils peuvent aussi
atténuer le stress des aidants de ces patients, qui vieillissent
eux aussi. Ces rdles contribuent au bien-étre a la fois des
aidants et des patients®.

Adopter une approche

développementale des soins

Comme le démontre la situation de Sarah, les habiletés
développementales acquises et le fonctionnement des adultes
ayant des DID peuvent changer avec le temps. Pour les
personnes ayant des DID, ces changements se produisent a
différents moments dans la vie adulte. Pour bien s’occuper des
personnes ayant des DID, il est essentiel de procéder a un
dépistage précoce de certains problémes liés a I'dge ou des
effets du vieillissement sur certains syndromes génétiques
particuliers, comme la maladie d’'Alzheimer chez les adultes
atteints du syndrome de Down (page S25)° ou la perte
auditive chez les adultes atteints du syndrome de Williams.
Les «Soins primaires aux adultes ayant des déficiences
intellectuelles et développementales. Lignes directrices
consensuelles canadiennes de 2018»!° recommandent
d’effectuer des évaluations completes de la santé a l'aide
d’outils adaptés aux besoins particuliers de ces patients,
comme les tableaux de vérification de la santé (Health Check)
(page S33)''2. Les articles de ce numéro spécial confirment
l'utilité de ces vérifications périodiques pour améliorer la
qualité des soins aux adultes ayant des DID (page S60)". Ils
cernent aussi les obstacles et les facilitateurs que rencontrent
les médecins de famille qui effectuent de telles vérifications,
de méme que les patients susceptibles d’en bénéficier
(pages S48 et S54)'*!5. Les articles de recherche publiés dans
ce supplément proposent des fagons d’apporter des
améliorations. Comme avec n’importe quel outil, le recours
aux tableaux de vérification de la santé devrait reposer sur le
jugement du médecin de famille, et tenir compte du contexte
et des points de vue du patient. 1l faudra peut-&tre ajuster
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certaines interventions ou offrir des solutions de rechange
pour s'ajuster a la détresse du patient ou chercher a atteindre
les objectifs des soins convenus avec le patient avec le soutien
de l'aidant, au besoin.

Le vieillissement est associé a un déclin du
fonctionnement et a une dépendance grandissante a
I'endroit des autres. Pour des adultes plus agés ayant des
DID, cette réalité comporte le stress d'essayer de répondre
aux attentes d’autrui, de vivre des deuils, de I'insécurité, de
méme qu'un isolement et une solitude accrus. Tous ces
facteurs de stress peuvent avoir des effets négatifs cumulatifs
sur la santé et le bien-étre des adultes plus agés ayant des
DID'¢. Leur niveau de soutien devrait augmenter au méme
rythme que leurs besoins. Lanticipation et la reconnaissance
des changements associés au vieillissement permettront aux
médecins de famille d’organiser des services de soutien
accrus ou de plaider pour les obtenir. Il s’agit, entre autres,
de thérapies physiques et occupationnelles, d'interventions
comportementales, de counseling psychogériatrique, de
soutiens sociaux et de services de releve pour les aidants.
Sue et ses collegues (page S19)!7 discutent d'un autre
soutien important qui n’est souvent pas accessible aux
adultes plus agés ayant des DID, mais qui devrait 1'étre:des
soins palliatifs adaptés a leurs besoins.

L'approche développementale des soins pour les adultes
plus agés ayant des DID doit étre holistique. Le vie-
illissement et la fin de vie sont des moments ou
I'exploration du sens de la vie et l'identification d'un
héritage significatif qui persiste apres sa vie deviennent une
tdche développementale particulierement importante's. De
nombreux adultes plus agés ayant des DID peuvent étre
aidés a entreprendre cet exercice. Il peut s’agir de soins
psychosociaux et spirituels, comme faire le récit de
I'histoire de sa vie, participer a un groupe de soutien ou a
une communauté religieuse, faire de la méditation, de la
priere, ou une certaine forme d’activité spirituelle ou d'autre
nature que le patient aime faire. De telles activités peuvent
atténuer la souffrance, apaiser, améliorer la résilience et
faciliter l'ajustement aux divers changements liés a l'age
dans le fonctionnement et la vie quotidienne.

Appuyer la prise de décisions

et accroitre 'autonomie

Lorsqu’on envisage les soutiens a apporter aux adultes plus
agés ayant des DID, on oublie souvent la prise de décisions. La
Convention relative aux droits des personnes handicapées des
Nations Unies, que le Canada a ratifiée, déclare que ces
personnes ont le droit, au méme titre que les autres, de
prendre leurs propres décisions, avec de l'aide au besoin,
de méme que le droit au consentement éclairé a propos des
soins de santé et a des accommodements raisonnables a cette
fin®. A mesure qu'ils vieillissent, les adultes ayant des DID qui
sont aptes a prendre des décisions de maniere autonome ont
parfois besoin d'une aide additionnelle de leurs soignants ou
de leurs proches, qui peuvent interpréter avec plus de fiabilité
leurs buts et leurs préférences, et les aider a soupeser leurs

options d'interventions médicales. Un autre cas présenté dans
ce numéro (page S27) illustre comment la participation a une
prise de décisions assistée a permis de mieux tenir compte
des buts et des préférences d'un homme ayant des DID que
s’il y avait eu un mandataire qui prenait entierement les
décisions en matiere de ses soins de santé. Les personnes qui
'ont soutenu ont été en mesure de l'aider a exprimer ses buts
et ses préférences, et a évaluer les bienfaits, les risques et les
désavantages de divers choix de soins en fin de vie?. Les
structures juridiques qui permettent la prise de décisions
assistée ne sont toutefois pas en place partout au Canada. Les
médecins de famille peuvent jouer un role clé dans la vie des
adultes plus 4gés ayant des DID en tant que plaideurs d'une
réforme dans ce domaine. De plus, tout en travaillant a
l'intérieur des structures actuelles dans leur région, ils peuvent
promouvoir la plus grande participation possible des patients
adultes ayant des DID aux décisions entourant leurs soins de
santé. Des outils visant a favoriser les capacités décisionnelles
de ces patients, comme Decision Making of Adults with
Intellectual and Developmental Disabilities: Promoting
Capabilities, peuvent fournir des conseils aux médecins de
famille (page S27).20%!

La planification préalable des soins pendant tout le
continuum du vieillissement compte parmi les autres roles
essentiels des médecins de famille pour soutenir les patients
plus agés ayant des DID et leurs aidants?. Pour ce faire, il faut
discuter périodiquement avec ces patients et leurs aidants des
objectifs, des préférences et des plans pour la retraite du
patient, de méme que pour les autres étapes du vieillissement,
y compris les soins en fin de vie.

Reconnaitre la vulnérabilité et y réagir

Tout en favorisant I'autonomie des patients plus agés ayant
des DID, les médecins de famille doivent aussi prévenir les
préjudices que pourraient subir ces patients. Des outils visant
la promotion de la sécurité, comme Decision Making of Adults
with Intellectual and Developmental Disabilities: Promoting
Safety (page S27)%, peuvent aider les médecins de famille a
passer en revue les facteurs contextuels du patient qui
pourraient nuire a ses capacités de jouer un role actif dans la
prise de décisions?. Il peut s'agir de cas ou d'autres personnes
prennent, de maniére inappropriée, le controle des décisions,
ou encouragent les patients ayant des DID a accepter, a
refuser ou a demander des interventions dont ils ne veulent
pas ou qu'ils n'accepteraient pas autrement.

D'une part, il ne faut pas négliger d'offtir des interventions
médicalement indiquées sur la base d'une discrimination en
fonction de l'age ou de la déficience, ou des 2. D'autre part, il
est tout aussi important d’éviter les interventions qui ne
tiennent pas compte des intentions ou des préférences des
patients plus agés ayant des DID conformément a leurs
objectifs et a leurs espoirs pour une bonne vie. Par exemple,
de tels patients pourraient ne pas avoir participé au choix de
certaines interventions intensives en fin de vie susceptibles
d'étre disproportionnées par rapport a leurs espoirs pour leurs
derniers instants.
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1 faut aussi se préoccuper de certaines interventions que les
adultes ayant des DID auraient pu étre incités a demander. 11
s’agit d'interventions susceptibles d’affecter fondament-
alement et de maniére permanente leur intégrité physique ou
mentale, et de les priver de leur vie. Par exemple, les lois et les
réglements canadiens sur l'aide médicale a mourir ne guident
pas suffisamment les médecins et les infirmiéres praticiennes
quant au dépistage de la vulnérabilité dans la prise de
décisions en raison des expériences de vie, des conditions
sociales et d’autres facteurs propres a la personne ayant des
DID. Les lois ne tiennent pas compte non plus de la
complexité de l'évaluation de la souffrance chez des
personnes qui ont vécu toute leur vie avec des déficiences.
Les adultes plus agés ayant des DID peuvent étre
considérablement influencés par d'autres personnes qui
manifestent ou expriment des points de vue négatifs quant a
la qualité d'une vie avec des déficiences ou encore au fardeau
que représente la dépendance envers les aidants. Un article de
recherche sur 9 cas d’'euthanasie aux Pays-Bas entre 2012 et
2016, concernant des adultes ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble du spectre de l'autisme, a révélé
que la plupart de ces adultes qui avaient demandé
'euthanasie avaient décrit leurs souffrances comme étant une
incapacité a composer avec des circonstances changeantes
ou une dépendance accrue. Pour quelques-uns, le motif de la
demande était la déficience elle-méme, et ils n’avaient pas
acquis d’autres problemes de santé*. Bien que la loi
canadienne sur l'aide médicale a mourir restreigne
I'admissibilité a l'intervention des personnes dont la mort
naturelle est raisonnablement prévisible, ce critére est sujet a
diverses interprétations et fait I'objet de contestations devant
les tribunaux. Les Canadiens devraient s’assurer que des
solutions de rechange a 'aide médicale a mourir, comme de
bons soins palliatifs et en fin de vie?®, sont offertes aux adultes
plus agés ayant des DID qui espérent une vie épanouissante
au moment ou ils s’adaptent a un fonctionnement en déclin et
a une dépendance grandissante.

Maintenir la solidarité

A mesure que vieillissent les ainés ayant des DID, les médecins
de famille devraient maintenir leur solidarité avec eux et leurs
aidants. Pour ce faire, ils peuvent accompagner et guider les
patients et leurs aidants qui s’ajustent aux changements
associés aux dernieres étapes de la vie et composent avec de
nouveaux défis. En adoptant une approche développementale
de soins et un recours judicieux aux outils de vérification de la
santé, les médecins de famille peuvent prodiguer des soins
préventifs et plaider plus tot pour des soutiens holistiques. Ils
devraient impliquer le plus possible les adultes ayant des DID
dans la planification préalable des soins et la prise de décisions
en matiere de soins de santé, tout en prenant les mesures
voulues pour dépister la vulnérabilité et réagir en conséquence.
En comprenant bien les besoins développementaux
changeants associés a la fragilité accrue, les médecins de
famille ont un réle pivot a jouer et de nouvelles possibilités pour
contribuer a la promotion et au maintien de la santé et du

bien-étre des adultes plus agés ayant des DID. Prendre de l'age
avec une DID peut étre une période d’épanouissement.
La prestation de tels soins peut aussi étre le moment pour la
médecine familiale de s'épanouir. L3
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