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Les patients souffrant de déficience intellectuelle et dévelop-
pementale sont des personnes fragiles et souvent polymorbides.
Leurs troubles neurosensoriels entravant la communication, et la
multitude de soignants et proches aidants intervenant aupreés
d’eux, rendent la prise en charge complexe. Le médecin de
premiers recours doit pouvoir faire preuve de leadership et
orchestrer la prise en charge pour éviter la fragmentation des
soins et assurer une prise en charge optimale, afin de limiter les
interventions a risque et les hospitalisations.

General Practitionner’s role in the healthcare
of patients with intellectual and developmental
deficiency

Patients suffering from intellectual and developmental disabilities
are vulnerable and often polymorbid. The neurosensory disorders
that hinder communication and the multitude of caregivers working
with them are main causes for the complexity of their care. In order
to avoid fragmentation of care and to ensure optimal quality, the
primary care physician should be able to show leadership and coor-
dinate care to limit risky interventions and hospitalizations.

INTRODUCTION

La déficience intellectuelle et développementale (DID) est un
trouble présent habituellement des la naissance, qui affecte le
développement intellectuel, émotionnel et physique. Elle
peut conduire a des handicaps plus ou moins séveres selon le
nombre et la gravité des atteintes. Les patients présentant
une DID constituent une population vulnérable et souvent
polymorbide, dont la prise en charge est complexe. Les enjeux
éthiques sont nombreux:' équité dans l’acces a des soins de
qualité, soins adaptés et centrés sur la personne, prise de
décision avec un patient présentant des troubles de la
communication et parfois incapable de discernement. D’une
part, ces patients souffrent fréquemment de troubles de la
communication, rendant difficile 'expression de leur volonté
et identification de leurs besoins en santé.? D’autre part, les

aService de médecine de premier recours, HUG,1211 Genéve 14, ® Unité des
internistes généralistes et pédiatres, Faculté de médecine, Université de Geneve,
1211 Genéve 4

clement.graindorge@hcuge.ch | alexandre.bochatay@hcuge.ch
christopher.chung@unige.ch | aurelie.tahar@hcuge.ch

*Ces deux auteurs ont contribué de maniere équivalente a la rédaction de cet article.

soins de ces patients font intervenir une multitude d’acteurs
(médecins spécialistes, infirmiers, éducateurs, physiothéra-
peutes, curateur, proches aidants), nécessitant une bonne
coordination. Face a cette situation, et en I’absence de forma-
tion spécifique sur le handicap, il peut étre difficile pour les
médecins de premier recours (MPR) de savoir comment
adapter leurs pratiques pour suivre ces patients.

L’objectif de cet article est de définir les réles du MPR dans la
prise en charge des patients avec DID en se basant sur une
vignette clinique. La premiere partie détaillera 'importance
de la coordination des acteurs médico-psycho-sociaux et de la
continuité des soins pour permettre un maintien des patients
dans leurs lieux de vie. Puis nous évoquerons des outils d’aide
ala communication, les spécificités de la prévention et le role
crucial de Panticipation des soins a travers les directives
anticipées. Enfin, nous parlerons du réle spécifique du MPR
dans les institutions socioéducatives.

VIGNETTE CLINIQUE

Vous avez repris en charge Mme JP, une patiente de 47 ans, vivant
en institution, et atteinte d’une tétraparésie spastique avec une DID
d’origine indéterminée. Elle présente également une épilepsie et
des complications secondaires a son handicap (ostéoporose, état
dépressif, probable syndrome restrictif). Dans ses antécédents,
nous notons des pneumonies a répétition sur bronchoaspiration
et des infections urinaires hautes a répétition avec germes multi-
résistants. Malgré un important temps de latence dans les réponses,
Mme JP est capable de communiquer a I'aide de phrases courtes
et simples. Elle na pas de déficit sensoriel, mais elle ne sait ni lire
ni écrire. A Panamneése, vous avez remarqué qu’elle a tendance a
répondre toujours par oui aux questions fermées. Elle s’aide de
pictogrammes pour communiquer. Le tableau 1 est un extrait de
sa fiche patient réalisé par "équipe infirmiere et le tableau 2 (plan
de médication partagé électronique (ePMP)) rassemble la liste de
ses médicaments. Pour I'ensemble de ses pathologies, Mme JP est
suivie par un pneumologue, un gastroentérologue, un urologue,
un neurologue et un psychiatre. Elle est également au bénéfice
d’une prise en charge physiothérapeutique respiratoire intensive
et ergothérapeutique.

Elle est completement dépendante pour toutes les activités de la
vie quotidienne (se nourrir, se déplacer, se laver). Elle se déplace
en fauteuil roulant électrique avec aide et elle est dépendante
dans ses transferts. Elle est alimentée par une gastrotomie. Elle
présente de plus une incontinence fécale et urinaire, raison pour
laquelle elle porte une sonde urinaire a demeure.
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COORDINATION ET CONTINUITE DES SOINS

La coordination et la continuité des soins sont primordiales
dans la prise en charge des personnes avec DID, comme le
décrit larticle sur le réseau handicap de ce numéro.’ En effet,
ces patients sont souvent polymédiqués du fait de leurs
comorbidités et des problemes de santé secondaires a leurs
déficiences. Beaucoup d’entre eux ont une épilepsie,’ et
malgré une hétérogénéité dans les chiffres avancés, plusieurs
études ont montré une haute prévalence de handicap senso-
riel (visuel ou auditif), de spasticité, d’ostéoporose, de dyspha-
gie, de constipation mais également d’hypertension artérielle
et de syndrome métabolique.*® De plus, dans une cohorte de
166 patients avec DID profonde et polyhandicap, la majorité
présentait des troubles du comportement (auto ou hétéro-
agressivité, comportements stéréotypés ou destructeurs).’
L’ensemble de ces pathologies augmentent leur dépendance
pour les activités de la vie quotidienne et leurs besoins en
soins. La multitude d’acteurs intervenant autour de ces patients
rend la situation complexe. Cela nécessite une coordination
étroite pour permettre une prise en charge adaptée, person-
nalisée et prévenir la polymédication pouvant conduire a des
événements indésirables graves.

Ce travail de coordination requiert le développement de
savoirs, d’habiletés et d’attitudes spécifiques d’interprofes-
sionalisme chez les professionnels de la santé et les acteurs
des services sociaux. Il existe des outils d’interprofessionnalité
permettant d’aider les soignants dans cette démarche. A
Geneve, lassociation Promotion des réseaux intégrés de
soins aux malades (PRISM) promeut une approche partena-
riale de la prise en soins des patients complexes sous la forme
de séances de coordination avec ’ensemble des intervenants
pour renforcer 'autodétermination des patients et avoir une
vision globale et unifiée de la prise en charge. A issue de la
séance, les objectifs de prise en charge sont fixés en tenant
compte des besoins et priorités du patient. Ceux-ci per-
mettent la construction d’un plan de soins partagé informatisé
(tableau 3 - plan de soins partagé électronique (ePSP))
constituant une feuille de route permettant d’optimiser la

TABLEAU 2

Plan de médication partagé
électronique de Mme JP

IM: intramusculaire.

Comorbidités et | Médicaments Posologie Prescripteur

antécédents

Epilepsie Lamotrigine 100 mg 2x/j Neurologue

partielle . - -

secondairement | Prégabaline 600 mg 1xj Neurologue

généralisée Midazolam IM 0,5mgen Neurologue
réserve

Suspicion Calcium/ 500/800 mg 1x/j | Ancien médecin

d’ostéoporose cholécalciférol traitant

- Fracture

spiroide du tibia
en 2012

Probable syn- Ipratropium/ 0,5/2,5 mg 2 x/j Pneumologue
drome restrictif, | salbutamol
toux inefficace
Etat dépressif Venlafaxine 75 mg 1x/j Psychiatre
Spasticité Bacloféne 5mg3xfj Neurologue
musculaire
Gastrostomie Oméprazole 40 mg 1x/j Gastro-
entérologue
Vessie Fésotérodine 4 mg 1xfj Urologue
hyperactive fumaras
Météorisme Flatulex 2 jets apres Gastro-
chaque repas entérologue
Constipation Sorbitol 30 ml 1xfj Médecin traitant
Macrogol/ 2 sachets|j Médecin traitant

électrolytes

Picosulfate 20 gouttes le Médecin traitant
soir
En réserve: lors | Tramadol 25mgmax4x/j | Médecin traitant

des mobilisations

En réserve: si
nausées

Métoclopramide

10 mg max 3 x/j

Médecin traitant

TABLEAU 1

Fiche patient de Mme JP

PEG: gastrostomie percutanée, TPAE: Tribunal de protection de I'adulte et de

Penfant.

Communication

Parle en faisant des phrases simples, avec un important
temps de latence, comprend le langage oral. Ne lit pas et
n’écrit pas. Elle a tendance a toujours répondre OUI

Motricité

Se déplace en fauteuil électrique avec aide, flexum des
membres supérieurs et inférieurs difficilement réductible

Gastro-intestinal

Dysphagie sévere, nutrition par PEG, problemes récur-
rents de constipation et météorisme avec plusieurs
épisodes de fécalomes. Incontinence fécale

Urinaire

Incontinence urinaire, porteuse d’une sonde a demeure
Infections urinaires a répétition

Respiratoire

Toux inefficace, probable syndrome restrictif, nombreux
épisodes de pneumonie de bronchoaspiration

Entourage/
proches

Pere de 80 ans qui passe parfois au foyer la voir mais
lui-méme assez fatigué. Mere décédée en 2010. Pas de
frére ou sceur. Curateur de portée générale nommé par le
TPAE

médication (ePMP), de définir les indicateurs de suivi et
d’anticiper les situations de crise.*® Il s’agit aussi d’un outil
permettant de définir les modes de communication entre les
acteurs. Dans la méme démarche, I’association Réshange
contribue également a promouvoir la continuité et la coordi-
nation des soins.’?

Enfin, 'intégration des proches aidants est essentielle pour
maintenir la continuité des soins, car ce sont eux qui
connaissent le mieux le passé médical du patient, ses valeurs,
ses priorités et leur mode de communication. En connaissant
bien les comportements habituels du patient, ils peuvent
aider les soignants a anticiper les situations de crise, a
prévenir certaines complications, ce qui concourt a un suivi
plus personnalisé et surtout a éviter les hospitalisations.

COMMUNICATION ET DELIVRANCE
DE LINFORMATION

Afin de respecter 'autonomie des patients avec DID, il est
crucial de trouver des moyens de communication adaptés.
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TABLEAU 3

Tél.: téléphone; Obj: objectif; PAC: Port-a-Cath; IV: intraveineux; SpO,: taux de saturation percutané de ’hémoglobine en oxygene; RGO: reflux gastro-cesophagien;
PEG: gastrostomie percutanée.

Plan de soins partagé électronique de Mme JP

Plan de soins partagé

Prénom J

Nom P Colloque de réseau du 25.11.2019

Date de naissance 01.08.1963

Membres de Péquipe Avec: Mme JP, son pére, son curateur, I’éducateur référent, I'infirmiere référente et le

médecin traitant

Dr HJ, médecin traitant

Tél.: 022 360 00 00 / 079 360 00 00

CM, infirmiére référente

Tél.: 079 360 00 01

YM, éducateur référent

Tél.: 079 360 00 02

En cas d’absence du Dr HJ: Doc-at-home et en dernier recours urgences

Ce que Mme JP a pu exprimer: éviter d’aller a I'hopital et rester au foyer quand ¢a ne va
pas. Ce qu’elle aime faire: voir son pere 1x/sem. Nourrir son hamster. Etre avec les
autres résidents. Mme JP n’aime pas aller a 'hopital et veut qu’on la laisse tranquille

Avis de son pere: Mme JP est toujours trés perturbée lors des hospitalisations, et perd
tout élan vital. Léquipe qui soccupe d’elle a ’hopital ne la connait jamais, a des grandes
difficultés de communication et de gestion de la douleur. Le bénéfice d’'une hospitalisa-
tion lui semble donc faible

Avis du curateur de soins: il entend les avis de Mme JP et de son pere. Il est en accord
avec eux, et pense qu’une nouvelle hospitalisation devrait étre évitée au maximum, sauf
si la situation au foyer ne permet pas d’assurer un confort suffisant a la patiente

Prochain colloque dans 3 mois

Pneumonies

Pneumonies sur bronchoaspiration a répétition avec germes multirésistants. Insuffisance respiratoire chronique avec un probable syndrome restrictif
(5pO, autour de 90%). Souvent trés encombrée

Objectif: prévenir la survenue de pneumonie, favoriser le maintien dans son institution

« Physiothérapie respiratoire 1x/j pour désencombrement

« Infirmier référent enseigne aux éducateurs des consignes d’hygiene lors de la nutrition par PEG pour éviter un RGO

« En cas d'augmentation de toux ou fievre > 38 °C: évaluation par P'infirmier référent (SpO,, fréquence respiratoire, température, état de conscience) puis appel du
médecin traitant. Si nuit, appel de Doc-at-home en priorité

« Acces veineux: programmation de la pose d’un PAC pour pouvoir administrer des antibiotiques IV en institution

« Obtention d'un concentrateur d’oxygéne pour les situations de crise (objectif: SpO, > 90%), formation des éducateurs a utilisation du concentrateur

« En cas de nouvelle pneumonie: visite infirmiére 2 x/j avec administration antibiotique, visite médicale toutes les 48 heures. Médecin disponible par téléphone pour
répondre aux questions

Mobilité

Mme JP est trés spastique, et a des douleurs dorsales en augmentation

Objectif: augmentation de la mobilité et prévention des douleurs dorsales

« Physiothérapie de mobilité passive 3 x/sem

« Nouvelle évaluation ergothérapeutique pour amélioration du positionnement en fauteuil

Douleurs

En phase chronique (principalement douleurs dorsales): paracétamol 1 g 4 x/j effervescent a passer par la PEG
En phase aigué (bronchopneumonie, infection urinaire, etc.): ajout de tramadol 25 mg 4 x/j en goutte par la PEG
Les doses sont ajoutées par I'infirmiére dans le semainier

En cas d’hospitalisation

1) Prendre contact avec le tri des urgences pour favoriser une prise en charge rapide aux urgences
2) Sassurer que la fiche communication de la patiente est remplie

3) Prendre les pictogrammes de la patiente

4) Un éducateur accompagnera la patiente a I'hopital

Soins palliatifs

Prise de contact avec équipe de soins palliatifs et organisation d’une consultation conjointe médecin traitant/soins palliatifs pour:
« Rédaction de directives anticipées et d’un plan de soins anticipé pour les bronchopneumonies
 Amélioration d’antalgie

Dans la littérature, il existe quelques outils simples a utiliser
comme le FRAMI (tableau 4).""" Connaitre les moyens de
communication habituels du patient, réserver plus de temps
de consultation, aider activement a la construction des mes-
sages, mélanger les modalités de communication et impliquer
directement le patient dans la discussion sont les grands axes
de ces adaptations. Elles sont relativement simples a réaliser,
mais nécessitent de se familiariser avec ces techniques. Les
différentes modalités de communication peuvent mélanger la

parole orale avec un langage simple, la mise en évidence de
mots-clés, l'usage de pictogrammes, de schémas ou de
dessins, ’aide d’un tableau-alphabet, ’emploi de vidéos expli-
catives, ou bien le langage écrit. Le proche aidant constitue
une aide précieuse car il connait les modes de communication
habituels du patient et peut aider a la délivrance des informa-
tions. Adapter sa communication avec le patient permettra de
recueillir son avis, de favoriser sa compréhension afin d’amé-
liorer 1’acceptation des soins, de prévenir des situations de
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FRAMI (traduction de

TABLEAU 4 I’acronyme FRAME

L’acronyme FRAME (Familiarize - Reduice - Assist - Mix - Engage) donne un
cadre conceptuel pour I'adaptation de sa communication auprés de patients
avec déficience intellectuelle et développementale.

Acronyme | Etape Description

F Se familiariser | « Demander comment le patient communique
le mieux
« Cela peut impliquer de nouvelles stratégies
de communication

R Réduire le « Prévoir plus de temps de consultation

rythme « Parler plus lentement, demander une seule

chose a la fois
« Accorder plus de temps au patient pour
répondre

A Aider dans la « Reformuler et exprimer les informations

construction
des messages

données par le patient
« Aider activement le patient a communiquer
les informations

M Mélanger les
modalités de
communication

« Intégrer différentes modalités de communi-
cation (écriture, dessins, gestes, picto-
grammes, communication non verbale)

1 Impliquer le
patient

« Impliquer directement le patient dans la
conversation

« Utiliser le proche aidant comme «inter-
préete» selon les besoins

« Concentrer son attention sur l'interaction
avec le patient et le respect de son autonomie

stress aigu et donc d’améliorer son vécu et la qualité des
soins. Il existe une formation aux HUG, «Formation handicap
mental 2020, qui permet d’enseigner ces techniques.

PROMOTION DE LA SANTE ET PREVENTION

Comme le soulignent nos collegues dans larticle sur la
prévention dans ce numéro," elle est un outil essentiel pour
éviter ’aggravation du handicap et maintenir la qualité de vie
des patients avec DID. Certains programmes offrent des
pistes utiles pour surmonter les barrieres d’acces a la pré-
vention.

Le programme STOP Diabetes est un exemple de programme
adapté a ces patients qui les encourage a un changement de
leurs habitudes alimentaires et a ’adoption d’un style de vie
plus actif, au travers de séances impliquant le proche aidant
ou I'éducateur, et en utilisant des stratégies d’adaptation de la
communication.” Le MPR qui a une vision globale de son
patient doit pouvoir mettre en place les dépistages pertinents
et adapter les programmes proposés en fonction du contexte
clinique et de la compréhension du patient.

Par ailleurs, le MPR joue également un role central dans le
dépistage des situations d’épuisement des aidants pouvant
conduire a des situations de négligence ou maltraitance. Le
questionnaire Mini-Zarit (tableau 5) est une échelle simple et
rapide permettant de rechercher ces signes. Le médecin traitant
doit ensuite étre en mesure de fournir un accompagnement
des proches, de proposer un dispositif d’aide avec intensifi-
cation des interventions de soins a domicile, et d’orienter
précocement vers des associations d’aide pour diminuer la
charge des aidants (tableau 6).

ANTICIPATION DES SOINS

L’anticipation des soins et 1’élaboration de directives antici-
pées sont essentielles, car elles permettent aux patients avec
DID de conserver une autonomie, de choisir leurs soins selon
leurs valeurs et préférences, et d’éviter de faire peser le poids
d’une décision urgente sur les proches." Pour un patient sous
curatelle de portée générale, on ne peut en aucun cas présup-
poser une incapacité de discernement globale. La recherche a
démontré que les personnes avec DID légere a modérée sont
souvent capables d’exprimer leurs préférences quant aux

TABLEAU 5

Ce questionnaire s'utilise pour le dépistage des situations d’‘épuisement des
aidants.

Questionnaire Mini-Zarit

Notation: 0 = jamais, 1/2 = parfois, 1 = souvent 0 12 |1

1) Le fait de vous occuper de votre parent entraine-t-il:

« des difficultés dans votre vie familiale?

« des difficultés dans vos relations avec vos amis,

vos loisirs, ou dans votre travail?

« un retentissement sur votre santé (physique et/ou
psychique)?

2) Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre
parent?

3) Avez-vous peur pour 'avenir de votre parent?

4) Souhaitez-vous étre (davantage) aidé(e) pour vous
occuper de votre parent?

5) Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre
parent?

SCORE:

S T ST TITTITI ARTTITTL, PPrrrones, JPrasns, S A

|7

Interprétation:
04a1,5: fardeau absent ou léger; 1,5 a 3: fardeau léger a modéré; 3,5a 5:

fardeau modéré a sévere; 5,5 a 7: fardeau sévere

Liste des associations intervenant pour

TABLEAU 6 les patients présentant un handicap

Association | Site internet Actions

Agile www.agile.ch Tout type de handicap:

* Représentation d’intéréts/travail
politique et médiatique

« Mise en réseau

« Formations

Insieme www.insieme.ch Pour les personnes avec handicap
mental:

» Conseil aux familles: aide adminis-
trative, groupes d’entraide, mise en
relation

« Séjours de vacances

« Défense des intéréts

Cerebral www.cerebral.ch Pour les personnes avec paralysie
cérébrale (infirme moteur cérébral):
« Séjours de vacances

« Groupe d’entraide

« Conférences, soirées

Proinfirmis | www.proinfirmis.ch | Tout type de handicap:

* Représentation d’intéréts

« Consultation sociale et conseil spécia-
lisé

« Offre de logement (appartements
surdimensionnés) pour personnes a
mobilité réduite

« Prét de fauteuils roulants
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problématiques de soins de fin de vie, a condition de leur
donner une information adaptée, avec une communication
empathique, et de leur laisser un temps suffisant pour
s’exprimer.” Dans les cas ou la capacité de discernement du
patient serait jugée absente, et selon la réglementation des
représentations, le pouvoir de décision médicale est délégué
au représentant thérapeutique.

Le role du MPR est donc d’encourager la réalisation précoce
de directives anticipées, d’identifier rapidement le représentant
thérapeutique et de discuter en amont des choix de lieu de vie
des patients.

Il existe a ce jour peu d’outils validés et spécifiques pour
l'identification de patients avec DID nécessitant des soins
palliatifs. Cependant, une approche palliative peut étre envi-
sagée précocement pour aider a anticipation des soins et a la
rédaction des directives anticipées."

ROLE DU MEDECIN EN INSTITUTION
SOCIOEDUCATIVE

Le MPR peut étre amené a prendre en charge des patients
avec DID vivant en institution socioéducative parfois non
médicalisée. Son role de chef d’orchestre permet de renforcer
la coordination et la continuité des soins. Sa disponibilité et
son écoute active envers ’équipe socioéducative permettent
d’aider a structurer les prises en charge et anticiper les situa-
tions de crise afin d’éviter des hospitalisations répétées
consommatrices de ressources, fragmentant la prise en
charge et ayant une répercussion négative sur la qualité de
vie. Un passage aux urgences peut étre traumatisant pour ces
patients selon leur degré de compréhension et induire un
stress, une désafférentation, voire une agitation, pouvant
conduire a la prescription de moyens de contention médi-
camenteuse ou physique. Afin d’éviter ces situations, la réali-
sation de protocoles de soins spécifiques pour les situations
de crises répétées, 'intensification du suivi lors des situations
de crise et la formation des équipes sont des éléments
complémentaires essentiels.

Face au nombre important d’intervenants, il revient au MPR de
faire preuve de leadership notamment pour la prise en charge
de «cas complexes» pour conduire et guider les équipes.

CONCLUSION

La prise en charge de patients avec DID est complexe et
nécessite que le MPR ait une vision holistique de son patient,
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de bonnes compétences en communication, une excellente
connaissance du réseau et un intérét pour le travail inter-
professionnel. Pour garantir une bonne qualité des soins et
respecter les souhaits du patient, le MPR sera amené a axer sa
prise en charge sur I'anticipation, la planification et la coordi-
nation des soins pour permettre le maintien du patient dans
son lieu de vie et éviter des hospitalisations répétées. Des
formations prégraduées et continues spécifiques sur le theme
des patients avec DID permettraient de mieux armer les MPR
face aux enjeux de leur prise en charge. De plus, un dossier
patient électronique permettrait de sécuriser la prise en
charge et gagner du temps.

Conflit d’intéréts: Les auteurs n'ont déclaré aucun conflit d’intéréts en relation
avec cet article.

STRATEGIE DE RECHERCHE DANS MEDLINE

Recherche Medline et Google Scholar avec les mots-clés suivants:
«cerebral palsy», «people with intellectual and developmental
deficiency», «mental disabilities», «primary health care»,
«primary caregivers», «coordination of care», «prevention>,
«health promotion, «end of life». Articles inclus: rédigés en
anglais ou francais, entre 2010 et 2020, puis sélectionnés selon la
pertinence pour cet article.

IMPLICATIONS PRATIQUES

= Le médecin de premier recours (MRP) doit coordonner avec le
réseau la prise en charge des patients souffrant de déficience
intellectuelle et développementale pour assurer la continuité des
soins

m Afin de respecter autonomie des patients et de favoriser leur
compréhension, il est primordial d’adapter sa communication,
d’impliquer les proches aidants, et de réserver un temps de
consultation plus long

= Le MPR joue un role important dans Ianticipation des
situations de crise, la prévention et la promotion de la santé,
pour favoriser le maintien des patients dans leur lieu de vie et
assurer une bonne qualité de vie
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