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Résumé

Les personnes présentant une déficience intellectuelle risquent davantage de présenter un probleme de santé
que la population en général. Ces problemes de santé sont souvent plus complexes et ils requierent davantage
de soins spécialisés. Bien que cette réalité ne soit pas nouvelle, il semble que le réseau de la santé ne sache
pas toujours comment répondre aux besoins de santé de ces personnes. L'article présente les résultats d’une
recension des écrits qui illustre les défis récurrents auxquels sont confrontées les personnes présentant une
déficience intellectuelle et leur famille au regard des services de santé. Ces défis recensés sont liés aux
caractéristiques de la personne elle-méme, a la pratique des professionnels de la santé, a la gestion et a
I'organisation des services de santé, ainsi que ceux qui relévent des lacunes observées au niveau de la
formation et de la recherche. Des pistes d’action sont ensuite proposées en vue d’améliorer les services de
santé pour personnes présentant une déficience intellectuelle.
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INTRODUCTION

La plupart des personnes en situation de déficience intellectuelle (DI) ont des besoins de santé plus complexes
que la population en général (Bielska, Ouellette-Kuntz, et Hunter, 2012; Boulanger, 2016; Brisson, Bolduc, et
Jourdan-lonescu, 2014; Cooper, 1997; Howells, 1986; Kapell et al.,1998; Wilson & Haire, 1990) et font face a
d’importants défis quant a la prise en charge de ceux-ci dans le systéme de santé (Edward, Lennox, et White,
2007; Lunsky, Klein-Geltink, et Yates, 2013; Organisation mondiale de la santé [OMS], 2011; Wallace et
Beange, 2008). Selon I'OMS (2016), 15% de la population mondiale présente une forme quelconque de
handicap. Parmi celle-ci, entre 1% et 3 % présente les critéres d’une déficience intellectuelle. Au Québec
environ 240 000 Québécois présentent une déficience intellectuelle et, de ce nombre, 40 000 requiérent des
services spécialisés (Institut de la statistique du Québec, 2012, cité dans Caouette, 2014).

La DI se définit selon le DSM-V comme une atteinte permanente, qui se manifeste dans la période
développementale, et qui est caractérisée par une limitation des fonctions intellectuelles ainsi qu’une faible
capacité d’adaptation (American psychiatric association, 2013). En outre, la DI est souvent associée a des
probléemes de santé tels que la perte de I'ouie et de la vue, une adhérence thérapeutique inadéquate, des
difficultés dans la gestion de la douleur, une hygiéne dentaire déficiente, |'épilepsie, la constipation, la
malnutrition, I'obésité, I'absence d’examen de dépistage, des troubles de la santé mentale, le reflux
gastro-cesophagien, I'ostéoporose [...] (Boulanger, 2016) et plusieurs autres comorbidités.

Le mouvement de désinstitutionalisation dans les années 60 au Québec qui visait entre autres I'intégration
dans la communauté des individus psychiatrisés et des personnes présentant une déficience intellectuelle, n’a
pas eu tous les bénéfices escomptés (Jaimes et Crocker, 2010). En effet, les communautés n’avaient pas toutes
les ressources ni les services pour répondre aux besoins multiples de cette population vulnérable (Jaimes et
Crocker, 2010; Doré, 1987). Encore aujourd’hui, I'accés a des services et des soins de santé sensibles aux
besoins spécifiques des personnes ayant une DI constitue un enjeu majeur lié a la réalisation partielle des
politiques d’intégration et de participation sociale. D’ailleurs en 2006, I'Organisation des Nations Unies a
adopté la Convention relative aux droits des personnes handicapées qui réaffirme la nécessité de garantir
I'acces a des services de santé respectueux de la dignité de la personne et exempts de discrimination.

Les inégalités observées a I'égard des soins administrés aux personnes ayant une DI comparativement aux
soins administrés a la population générale se traduisent par un grand nombre de besoins insatisfaits (Balogh,
Brownel, Ouellette-Kuntz et Colantonio, 2013; Lennox, Diggens et Ugoni, 1997; Lennox et Kerr, 1997; OMS,
2011; Webb et Rogers, 1999; Whitfield, Langan et Russel, 1996) ayant des conséquences sur la santé des
personnes ayant une DI. En paralléle, les indicateurs de la santé reliés a |’état de santé des personnes ayant un
DI appuient I'urgence d’agir quant a une prise en charge spécialisée de leurs besoins en termes de santé. Par
exemple, elles sont 58 fois plus susceptibles de mourir avant I’dge de 50 ans, et les décés évitables sont quatre
fois plus fréquents (Disability Rights Commission, 2006 dans Thomas et Atkinson, 2011). Egalement, les
personnes ayant une DI présentent une augmentation de la prévalence dans un large éventail de troubles de
santé (Emerson, Baines, Allerton et Welch, 2010). Notamment, 46 % a 52 % de ces personnes meurent a la
suite de complications associées a des troubles respiratoires (Hollins, Attard, von Fraunhofer, McGuigan et
Sedgwick, 1998); la prévalence de I'épilepsie se situe entre 15 % et 25 % chez les personnes ayant un tel
trouble par rapport a 1% dans la population générale (Deb, 2000), et la prévalence de la démence est trois
fois plus élevée chez les personnes ayant une DI (Strydom, Livingston, King et Hassiotis, 2007). En raison des
obstacles rencontrés par cette clientéle quant a I'accés a des soins et des services de santé, la famille et le
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réseau de celle-ci se retrouvent la plupart du temps impliqués dans les soins de santé et deviennent
rapidement des aidants naturels. Enfin, lorsque la personne ayant une DI entretient des liens fragiles ou
rompus avec son réseau, elle se retrouve marginalisée et a risque d’isolement social, sans soins requis. Le but
de cette recension des écrits est d’analyser les défis récurrents auxquels doivent faire face les personnes ayant
une DI et leur famille/réseau, ainsi que les facteurs étiologiques et les solutions permettant de remédier a ces
défis.

1. METHODOLOGIE

Afin d’analyser la récurrence des problématiques relatives aux soins de santé destinés aux personnes en
situation de DI, une recension des écrits au sein de différentes bases de données a été effectuée en utilisant
I"'approche synthése interprétative critique. Cette approche intégre une méthodologie d’examen systématique
avec une tradition d’enquéte qualitative basée sur la métaethnographie (Dixon-Woods, Agarwal, Jones, Young
et Sutton, 2005; Flemming, 2010). Cela est particulierement utile lorsque les chercheurs sont confrontés a un
intérét intellectuel auquel la recherche qualitative pourrait répondre, mais qui ne se limite pas nécessairement
a une hypotheése spécifique. L’analyse générale de la métaethnographie est transformée vers un nouveau
format conceptuel, en produisant un ou plusieurs arguments de synthese qui sont basés sur les divers
concepts synthétiques du phénomene a I'étude, retrouvables a travers les différentes études analysées.

Des recherches dans les bases de données ont été effectuées en anglais et en frangais. Les bases de données
consultées étaient CINAHL, MEDLINE, PsycARTICLES, Taylor & Francis et Scopus. Les mots-clés utilisés étaient
déficience intellectuelle — intellectual disability, défis — challenges, soins de santé — healthcare, lignes
directrices — guidelines. D’autres articles ont également été obtenus en examinant la liste des références des
articles identifiés a partir de la recherche initiale.

Les criteres d’inclusion ayant permis la sélection des textes pour la recension des écrits sont les suivants : les
articles doivent traiter les facteurs qui influencent les soins de santé des personnes ayant une DI ainsi que des
programmes, stratégies et interventions qui visent a améliorer les soins pour ces personnes. Les articles
devaient étre de langue frangaise ou anglaise et les articles proviennent de revues dont les textes sont évalués
par les pairs.

Vingt-huit articles ont été retenus a partir des criteres d’inclusion. Les articles identifiés ont été examinés
selon la pertinence du sujet et ils ont été examinés en entier dans le but d’identifier les défis récurrents dans la
prestation des soins de santé aux personnes présentant une DI. Pour ce faire, chaque étude a été résumée et
classée en fonction de son premier auteur, de son année et de son lieu de publication, ainsi que des
caractéristiques de I’échantillon (nombre, sexe, dge de la population étudiée). Les articles retenus ont été
publiés entre 1971 et 2016 afin d’examiner la récurrence des défis au travers les années.

2. RESULTATS

L’analyse critique des articles inclus dans cette recension permet d’identifier les principaux défis auxquels
doivent faire face les personnes ayant une DI ainsi que leur famille quant a I’accessibilité a des soins et a des
services de santé adéquats. Ces défis sont pour la plupart persistants dans le temps et se regroupent sous
différentes catégories telles que les défis inhérents a la personne, ceux reliés a la pratique des professionnels
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de la santé, ceux qui référent a la gestion et a I'organisation des services de santé, ainsi que ceux qui relévent
des lacunes observées au niveau de la formation et de la recherche.

2.1 Défis reliés a la personne présentant une DI

Les caractéristiques de la personne ayant une DI ont une influence certaine sur les soins et les services de
santé qu’elle regoit. En 1986, Howells indique que les capacités restreintes de communication de la clientele
en situation de DI nuisent a la qualité des soins et des services qui leur sont requis, puisque |'évaluation
médicale est difficile a compléter. En ce sens, Sterling et Garrard (1982) soulignent les limites dans la capacité
des personnes ayant une DI a communiquer des sensations subjectives. De plus, quelques auteurs ajoutent
que le défi relié au recueil d’'informations a pour conséquence d’avoir une connaissance incompléte des
antécédents médicaux de la personne ayant une DI (Kastner et Luckhardt, 1990; Millar, Choriton et Lennox,
2004). Par ailleurs, les barriéres de communication peuvent empécher I'accés au dépistage et au traitement
dont pourraient bénéficier ces personnes (Powrie, 2003). Des études plus récentes identifient la
communication comme un défi non négligeable dans la prise en charge thérapeutique des personnes en
situation de DI (Koritsas, lacono, et Davis, 2012; Mcilfatrick, Taggart et Truesdale-Kennedy, 2011; Walker,
Beck, Eccles, et Weston, 2016; Witham, Haigh, et Foy, 2014).

En paralléle, les difficultés de communication des personnes présentant une DI ainsi que leurs déficits cognitifs
amenent souvent une incompréhension de leur part face aux demandes qui leurs sont formulées relativement
a leur santé (Howieson, 2015; Koritsas, lacono, et Davis, 2012; Lennox, Diggens, et Ugoni, 1997; Mcilfatrick,
Taggart, Truesdale-Kennedy, 2011; Witham, Haigh, et Foy, 2014). Par exemple, cela peut se traduire par un
manque d’observance aux traitements (Koritsas, lacono, & Davis, 2012; Lennox, Diggens, et Ugoni, 1997;
Powrie, 2003). Pour les mémes raisons, il peut étre difficile pour les personnes en situation de DI de trouver
des renseignements sur les services qui leurs sont offerts (Lennox, Diggens et Ugoni, 1997).

Enfin, la capacité limitée de comprendre et conséquemment de coopérer avec les professionnels de la santé
compliquerait davantage la prise en charge des usagers présentant une DI (Minihan et Dean, 1990). En effet,
plusieurs études identifient les défis comportementaux des personnes présentant une DI en qualifiant les
comportements de certaines personnes comme difficiles, inadaptés et parfois méme inappropriés, ce qui peut
nuire au bon déroulement des interventions auprés de la personne (Minihan et Dean, 1990; Sterling et
Garrard, 1982; Wallace et Beange, 2008).

2.2 Défis reliés a la pratique des professionnels de la santé

Par ailleurs, devant certaines caractéristiques de la personne ayant une DI, des chercheurs se sont questionnés
sur les défis que rencontrent les professionnels de la santé lorsqu’ils desservent cette clientele. D’abord, de
nombreux auteurs ont ciblé I'attitude parfois négative et stigmatisante des professionnels de la santé ainsi que
de la société face aux difficultés que peuvent rencontrer les personnes présentant une DI (Howells, 1986;
Howieson, 2015; Koritsas, Lacono et Davis, 2012; Mcilfatrick, Taggart et Truesdale-Kennedy, 2011; Minihan et
Dean, 1990; Sterling et Garrard, 1982). Par conséquent, certaines idées préconcues des professionnels de la
santé engendrent une faible croyance en les capacités de la personne ayant une DI (Howells, 1986) et peuvent
nuire a la prise en charge adéquate de ces usagers. Par exemple, certains auteurs soulignent I’évaluation
inappropriée des besoins de la personne ayant une DI lorsque ces personnes sont admises dans les services
(Fox et Wilson, 1999; Walker, Beck, Eccles, et Weston, 2016; Wallace et Beange, 2008). D’autres auteurs
mentionnent I'inégalité quant a I'accessibilité des soins préventifs et des services visant la promotion de la
santé (Cobigo et al., 2013; Howlett, Florio, Xu, et Trollor, 2015; Koritsas, Lacono, et Davis, 2012). Enfin,
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Katsner et Luckhardt (1990) ainsi que Witham, Haigh et Foy (2014) soulignent, pour leur part, la confusion qui
perdure dans le temps quant a la notion de consentement éclairé. En ce sens, Sterling et Garrard (1982)
s’interrogent sur la forme que doit prendre I'évaluation de I'aptitude a consentir aupres de la clientéle ayant
une DI.

2.3 Défis reliés a la gestion et a I’organisation des services de santé

Néanmoins, des facteurs externes aux professionnels de la santé tels que la lourdeur des contraintes
organisationnelles et structurelles influencent grandement la prise en charge des personnes présentant une
DI. Le systeme de santé actuel, tel qu’on le connait en période de post désinstitutionnalisation, ne réussit pas
a répondre aux besoins de la clientéle ayant une DI. En effet, Segal (1971), ainsi que Lunsky, Garcin, Morin,
Cobigo et Bradley (2007) insistent sur les lacunes que présentent les services de soins a domicile ou les
services offerts dans la communauté. Parallelement, certains auteurs canadiens font ressortir I'laugmentation
des hospitalisations pour des conditions pouvant étre traitées en services ambulatoires (Balogh, Brownell,
Ouellette-Kuntz, et Colantonio, 2010; 2013). La fragmentation du systéme de santé et la discontinuité des
services sont pointées du doigt par plusieurs auteurs (Jansen, Krol, Groothoff, et Post, 2006; Kastner et
Luckhardt, 1990; Lennox et Kerr, 1997; Minihan, 1986; Wallace et Beange, 2008). En outre, les soins et les
services axés sur les périodes de crise ou de transition, telle que la transition de I'enfance a I’dge adulte, sont
décrits comme inexistants ou limités (Balgoh, Brownell, Ouellette-Kuntz, et Colantonio, 2010; Kastner et
Luckhardt, 1990; Lunsky, Garcin, Morin, Cobigo, et Bradley, 2007; Wallace & Beange, 2008).

Enfin, d’autres barriéres organisationnelles telles que les contraintes de temps de consultation (Lennox,
Diggens, et Ugoni, 1997; Lennox et Kerr, 1997; Powrie, 2003), le manque de ressources humaines (Fox et
Wilson, 1999; Lunsky, Garcin, Morin, Cobigo, et Bradley, 2007; Sterling et Garrard, 1982) et la logistique reliée
au transport (Koritsas, Lacono, et Davis, 2012; Mcilfatrick, Taggart, & Truesdale-Kennedy, 2011; Walker, Beck,
Eccles, et Weston, 2016) influencent la prise en charge adéquate des usagers ayant une DI.

2.4 Défis reliés a la formation et a la recherche

Les nombreux défis nommés précédemment sont causés entre autres par le peu d’informations disponibles et
accessibles pour les professionnels de la santé, ainsi que pour les gestionnaires sur les besoins des personnes
ayant une DI (Ervin, Hennen, et Morad, 2014; Howells, 1986; Lennox, Diggens, et Ugoni, 1997; Lennox et Kerr,
1997; Lunsky, Garcin, Morin, Cobigo, et Bradley, 2007; Mcilfatrick, Taggart, et Truesdale-Kennedy, 2011,
Melville et al., 2006; Millar, Choriton, & Lennox, 2004; Minihan, 1986; Minihan et Dean, 1990; Powrie, 2003;
Wallace Beange, 2008; Ziring et al., 1988). Ce manque de connaissances, concernant les besoins des personnes
ayant une DI, s’observe par la majorité des auteurs des textes retenus de cette recension des écrits et c’est un
constat qui est récurrent dans le temps. De plus, Ervin, Hennen, Merrick et Morad (2014) soulignent le
mangque de recherches sur les besoins biopsychosociaux reliés a la santé des personnes ayant une DI.

3. DISCUSSION

La discussion des résultats de la recension, selon I'approche synthése interprétative critique, invite les auteurs
a reprendre succinctement les grands défis identifiés dans cette recension, puis, de fagon plus élaborée, a
soumettre une analyse des solutions possibles qui viendraient répondre a ces défis et qui contribueraient
potentiellement a briser cette spirale de récurrence des enjeux.

Le tableau qui suit présente I'identification des themes sociopolitiques, des défis récurrents et des solutions en
lien avec la continuité des soins et des services pour les personnes présentant une DI, a travers différentes
périodes, selon I'approche synthése interprétative critique (Dixon-Woods et al., 2005; Flemming, 2010). La
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discussion portera donc sur I’'ensemble de ce tableau intégré.

Tableau 1

REVUE INTERNATIONALE DE COMMUNICATION ET SOCIALISATION - VOL 3, NO 2, 2016

I'identification des thémes sociopolitiques, des défis récurrents et des solutions en lien avec la continuité
des soins et des services pour les personnes présentant une DI, a travers différentes périodes, selon
I’approche synthése interprétative critique

Identification des thémes sodiopolitiques, des défis récurrents et des solutions en lien avec la prestation de socins, la continuité des
soins et la continuité des services pour les personnes présentant une DI: Un regard & travers différents périodes de temps.

Approche synthése interprétative critique ( Dixon-Woods et al., 2005; Flemming, 2010)

/

Les années 1970 et 1980

}

/

Les années 1990

'

.

185 années 2000

Les années 2010-2015 et+

4

C51: Thémes sod opalitiques :
-Nouveau systéme de
résidences communautaires.
-Gestion des conditions de
santé dans la communauté.

C51: Theémes sociopolitiques
-Prise de conscience croissante
de limportance des données
probantes.

C51: Themes sod opolitiques
-Augmentation de la morbidité chezla
clientéle DI.

1

'

'

C52: Défis récurrents
-Difficultés pour accéder aux
services.

-Obstades financiers.
-Prestation des services en
résidences communautaires.

CS2: Défis récumrents
-Planification et prestation des
services.

-Difficultés pour communiquer
avec la dientéle.

CS2: Défis récurrents

-Difficultés & reconnaitre des conditions
médicales communes et traitables
[niveau primaire et tertiaire).

-Faibles compétences en communication
du personnel pour gérer les
comportements.

-Né&fis enérifinues auy snins tertiaires.

C51: Theémes sociopoliti gues
-Perspective infirmiére comme
fournisseuse de soins.

'

CS2: Défis récurrents
-Capacité dela clientéle &
donner son consentement.
-Transport aux rendez-vous.
-Attitudes du personnel.

v

v

'

'

C53: Solutions proposées
-Infirmiére pivot qui encadre
les soins et services.
-Acconds avec les fournisseurs
de soins.

-Formations et ressources
humaines.

-Modéles de soins snécialisés.

CS3: Solutions proposées :

-Suivi plus étroit de la clientéle.

-Formation continue du
personnel.

-Rémunération en fonction du
temps prolongé avec cette
clientéle.

CS3: Solutions proposées :

-Guides de ressources spécialisées.
-Amélioration des contrdles réguliers
pour la promotion delasanté,
-Sensibilisation du persennel des

hé pitaux par I'écoute des aidants
naturels.

C53: Solutions proposées :
-Formations pour le personnel,
les aidants naturels etla
clientéle surla promotion de la
sante.

-Promouvoir le travail
interdisciplinaire.

Concept synthétigue [CS) - Sorh‘

Légende:

des concepts retrouvés dans les études.
Arguments de synthése [AS):
Regroupement de concepts par
réseaux de thémes identifiables.

v

!

AS 1: Le seuil clinique qui détermine les interventions diniques.
AS 2 : La continuité des soins et de surveillance des conditions de santé.
AS 3 : Le partenariat dans lesinterventions proposées.

_/ Assumpta

Ndengeyingoma
uQo - 2017

Les résultats suggerent que certains défis sont récurrents malgré les avancées des connaissances et celles du

systeme de santé. En effet, plusieurs défis liés a la personne, aux professionnels de la santé, a I'organisation

des services ou encore ceux reliés a la formation et a la recherche restent présents. Le réseau de la santé ne

semble pas avoir trouvé de pratiques intégrées et efficaces pour réduire ces défis identifiés dans les articles

publiés sur six décennies.

Les défis concernant les personnes elles-mémes, au regard des soins de santé, demeurent présents au fil du

temps. Les caractéristiques inhérentes a la DI et la présence de la cooccurrence de problémes de santé

(Tremblay, Co6té, Lachance, et Richer, 2012) semblent réduire I'acces a des soins de qualité pour ces
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personnes. Des entrevues récentes, menées aupres d’infirmieres ceuvrant dans des milieux hospitaliers et en
milieu clinique révelent que les inégalités d’accés a des services et a des soins de santé de qualité persistent
pour la clientéle ayant une DI (Ndengeyingoma et Ruel, 2016). Ce conclusion appelle a mettre en ceuvre des
actions afin de favoriser 'accessibilité des soins et des services de santé pour la clientéle ayant une DI. Poury
parvenir, il faut agir sur plusieurs axes. La discussion propose des solutions au regard des défis identifiés dans
la section des résultats.

3.1 Discussion au regard de la pratique des professionnels de la santé

Les défis concernant la pratique des professionnels de la santé traitent particulierement de I'attitude de ces
professionnels envers les personnes ayant une DI, de I'évaluation déficiente de leurs besoins et des
questionnements concernant leur consentement.

La formation et la sensibilisation auprés des professionnels de la santé permettraient un meilleur acces a la
qualité de vie et de meilleurs services de santé (Ndengeyingoma et Ruel, 2016; Ruel, Moreau et Alarie, 2015).
De la méme fagon, un changement d’attitude des professionnels de la santé envers le handicap et une
amélioration de leurs compétences a intervenir a leur égard passent par plus de connaissances (OMS, 2011).

Des professionnels de la santé informés et formés auraient la possibilité de mieux accueillir les personnes, de
mieux évaluer leurs besoins et d’améliorer I'efficacité des échanges en communiquant des informations sous
des formats plus accessibles (OMS, 2011).

Les problemes de communication peuvent étre une barriere a I'obtention de services de qualité (Heutmekers
et al., 2016). La présentation de I'information en langage simplifié devient une stratégie a utiliser (Ruel et al.,
2015). Aussi, en faisant participer activement les usagers a leurs soins et a leurs services, les professionnels
contribuent a améliorer la qualité de vie des personnes en situation de handicap (OMS, 2012).

L'augmentation du nombre d’infirmiéres spécialisées en DI est ainsi une avenue a recommander. Qu’on les
nomme infirmieres conseilleres, infirmieéres de liaison, infirmieres pivot, infirmieres spécialisées ou
cliniciennes en santé mentale et déficience intellectuelle (Castles, Bailey, Gates et Sooben, 2014; Howlett,
Florio, Xu et Troller, 2015; Lennox et Kerr, 1997; Minihan et Dean, 1990; Powrie, 2003), les différents auteurs
s’entendent pour dire qu’il est nécessaire d’investir dans la formation de ces professionnelles de la santé pour
faciliter la prise en charge des usagers ayant une DI, notamment en augmentant leur compréhension des
comportements et des besoins de cette clientéle (Ervin et al., 2014; Fox et Wilson, 1999; Kastner et Luckhardt,
1990; Lennox, Diggens et Ugoni, 1997; Lennox et Kerr, 1997; Melville et al., 2006; Sterling et Garrard, 1982).
Ces professionnelles pourront entre autres développer des activités de prévention et de promotion
spécifiques a la clientéle ayant une DI (Balogh, Brownell, Ouellette-Kuntz et Colantonio, 2010; Lennox et Kerr,
1997; Mcilfatrick, Taggart et Truesdales-Kennedy, 2011; Segal, 1971), servir de facilitatrices afin d’impliquer la
famille et le réseau dans I'élaboration et I'implantation du plan d’intervention (Fox et Wilson, 1999; Lennox,
Diggenset Ugoni, 1997; Segal, 1971) et permettre la transition adéquate entre les différents services, entre
autres lors du passage de la petite enfance, a I'enfance ou des services offerts en pédiatrie aux services a la vie
adulte (Balogh, Brownell, Ouellette-Kuntz, et Colantonio, 2010). Elles pourraient aussi agir pour former,
superviser, encadrer et soutenir en tant que formatrices, superviseures et moniteures les autres
professionnels de la santé qui désirent augmenter leurs connaissances, leurs compétences et leurs ressources
pour mieux intervenir aupres de cette clientéle (Minihan et Dean, 1990).

3.2 Discussion au regard de la gestion et de I’organisation des services de santé

Les défis liés a la gestion et a I'organisation des services traitent notamment de la fragmentation et du
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manque de continuité des services, de la lourdeur des taches assignées au personnel de la santé et de
I'insuffisance des services de santé en milieux communautaires.

Le manque de liens entre les différents services nuit a la réponse adaptée aux besoins des personnes
présentant une déficience intellectuelle. Les écrits scientifiques appuient la création d’un systéme de soins
intégrés qui répond aux besoins de la population ayant une DI (Ervin et al., 2014; Jansen, Krol, Groothoff et
Post, 2006). Au Québec, ces services devraient étre coordonnés par les Centre intégrés de santé et de services
sociaux (CISSS) que I'on retrouve dans chacune des régions administratives. Spécifiquement, la mise en place
d’équipes interdisciplinaires est recommandée. Ces équipes permettent notamment d’offrir des soins et des
services dans la communauté (Howells, 1986; Mcilfatrick, Taggart, et Truesdale-Kennedy, 2011; Minihan,
1986; Powrie, 2003) comblant plusieurs défis liés a la gestion et a I'organisation des services. Cela devrait
déboucher sur I'établissement de procédures claires pour identifier les besoins des personnes présentant une
DI, ce qui est présentement lacunaire (Tremblay, 2013). Les infirmieres spécialisées en DI, suggérées au point
précédent, doivent faire partie de ces équipes interdisciplinaires. Par contre, ces ressources spécialisées en
services infirmiers sont encore en nombre réduit dans les milieux de santé et de services sociaux du Québec.

3.3 Discussion au regard de la formation et de la recherche

Il est suggéré que la formation et la recherche sur les besoins des personnes ayant une DI soient des voies a
explorer pour améliorer les soins et les services de santé qui leur sont offerts. En effet, la complexité des
probléemes de santé de ces personnes requiert de plus grandes connaissances de la part de tous les
intervenants du systeme de santé.

D’abord, en identifiant mieux les besoins de la clientéle ayant une DI, il serait possible de développer un
modele de I'intervention au regard des soins de santé. De plus, cela permettrait de mieux préciser le role des
différents membres de I'équipe interdisciplinaire, dont le réle de I'infirmiére clinicienne spécialisée en DI, et
de soutenir I'implantation des équipes interdisciplinaires pour mieux desservir cette clientéle. La recherche
permettrait d’évaluer I'implantation de I’équipe en milieu d’intervention, incluant I’évaluation de la pertinence
et de l'efficacité des roles dédiés a l'infirmiére spécialisée. D’'une part, le développement d’une formation
d’infirmiére clinicienne spécialisée en DI peut s’inspirer du modéle développé en Irlande (Barr, Gilgunn, Kane,
et Moore, 1999; Deasy, Doody, et Tuohy, 2011; Marshall, McConkey, et Moore, 2003). Il faut assurer
I’évaluation de la mise en place de ces ressources spécialisées ainsi que |’évaluation de leur impact sur la
qualité des soins de santé dispensés aux personnes présentant une DI. Enfin, la formation et la recherche
peuvent étre facilitées par lintégration de linfirmiere clinicienne spécialisée en DI dans les équipes
interdisciplinaires. En effet, ces professionnelles sont bien positionnées pour soutenir les différents
intervenants du milieu de la santé en vue d’augmenter leurs connaissances sur la DI et pour appuyer
I'implantation de pratiques qui respectent les lignes directrices ou des meilleures pratiques au regard de
I'intervention aupres des personnes présentant une DI.

CONCLUSION

De nombreux défis viennent entraver I’accessibilité aux services de qualité et aux soins de santé des personnes
ayant une déficience intellectuelle, qu’il s’agisse de défis reliés aux caractéristiques de la personne ayant une
DI, de défis reliés a la pratique des professionnels de la santé, de défis reliés a la gestion ou d’autres reliés a la
formation et a la recherche. Pour contrer tous ces défis, quelques recommandations sont proposées. Elles
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reposent entre autres sur I'implantation d’équipes interdisciplinaires qui incluent une infirmiére clinicienne
spécialisée en déficience intellectuelle, dans une organisation ou les soins de santé sont intégrés pour assurer
leur continuité. La sensibilisation et la formation sur les défis de santé des personnes présentant une DI et sur
les facons d’intervenir demeurent des avenues essentielles pour briser la récurrence des défis. Enfin, la
formation et le déploiement d’infirmiéres cliniciennes spécialisées en DI s’averent des solutions concrétes qui
ont le potentiel d’améliorer la qualité des soins offerts aux personnes présentant une Dl et a leurs proches.

Par ailleurs, la recherche et I'évaluation de I'implantation de ce modele de services sont essentielles pour
assurer la rigueur de la démarche ainsi que pour améliorer les services offerts aux personnes présentant une
DI.
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