
L
’Organisation mondiale de la
santé (OMS) reconnaît que
les personnes présentant une
déficience intellectuelle com-

posent de 1 % à 3 % de la popula-
tion. Environ 85 % d’entre elles ont
une déficience intellectuelle dite
«légère», que l’on associe globale-
ment à un quotient intellectuel de
55 à 70 (pour une moyenne popu-
lationnelle fixée à 100). Étant don-
né leur nombre, plusieurs méde-
cins sont susceptibles d’intervenir
auprès d’elles sur une base occa-
sionnelle sinon régulière. 

Malgré une prévalence impor-
tante, la déficience intellectuelle
demeure méconnue et passe sou-
vent « inaperçue» parce qu’elle ne
se révèle pas nécessairement par

la physionomie de la personne ou
par une interaction de quelques
secondes passées en sa présence.
Le caractère invisible de la défi-
cience intellectuelle accroît même
le risque que cet état ne trouve pas
la place qui lui revient dans le trai-
tement accordé aux personnes
présentant des incapacités. 

Les personnes présentant une dé-
ficience intellectuelle vivent pres-
que toutes dans la communauté
(dans leur famille, un appartement,
une ressource résidentielle) et utili-
sent les services courants. Elles ont

accès aux services spécialisés offerts
dans l’un des 23 centres de réadap-
tation pour personnes présentant
une déficience intellectuelle ou un

trouble envahissant du développe-
ment (CRDI/TED) du Québec.
Toutefois, la plupart d’entre elles  ne
s’en prévalent pas en raison d’un

soutien suffisant trouvé dans le 
milieu, de la méconnaissance des
services disponibles, d’un refus de
service ou de problèmes liés à la 
liste d’attente. Ainsi, en 2005,
23 814 personnes présentant une
déficience intellectuelle étaient ins-
crites dans un CRDI/TED. On esti-
me pourtant à 225 000 leur nombre
au Québec.

La déficience intellectuelle se
trouve souvent confondue avec
les problèmes de santé mentale.
Si elle fait partie des troubles
mentaux recensés dans le DSM-
IV, elle se distingue nettement
des autres problèmes de santé
mentale. Suivant les principales
classifications de la déficience
intellectuelle (dont celles de 
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l’American Association on Men-
tal Retardation, de l’American
Psychology Association et de
l’OMS), celle-ci se caractérise
par :
�des limitations significatives

sur le plan du fonctionnement
intellectuel;

�des limitations significatives
sur le plan du comportement
adaptatif qui se manifestent
dans les habiletés conceptuel-
les, sociales et pratiques;

� ces limitations s’expriment
avant l’âge de 18 ans;

� elles cohabitent avec des for-
ces.

Le diagnostic s’établit en procé-
dant à un test d’intelligence et à
une évaluation des habiletés adap-
tatives. L’appréciation des limi-
tations doit tenir compte de l’envi-
ronnement typique du groupe
d’âge et du milieu culturel de la
personne ainsi que de la diversité
culturelle et linguistique.

Les limitations cognitives affec-
tent notamment la capacité à ap-
prendre de nouvelles choses, à
comprendre des informations
complexes, à mémoriser de l’infor-
mation, à transférer un apprentis-
sage d’un contexte à l’autre et à éla-
borer un raisonnement qui tient

compte de plusieurs éléments à la
fois. Aussi, un soutien adapté est
souvent nécessaire pour permettre
à ces personnes de bénéficier des
ressources et des services auxquels
elles ont droit, au même titre que
leurs concitoyens. 

L’étiologie de la déficience intel-
lectuelle est variée : causes orga-
niques ou biologiques in utero
(p. ex. : rougeole, rubéole), péri-
natales (p. ex. : anoxie, irruption
d’herpès à l’accouchement) ou
postnatales (p. ex. : encéphalite,
méningite); causes environne-
mentales (consommation d’al-
cool et de drogues durant la gros-

ficience intellectuelle par rapport
au reste de la population sont de
plus en plus reconnues et docu-
mentées. Elles éprouvent plus de
problèmes de santé et ont une
espérance de vie réduite (surtout
les personnes ayant une déficien-
ce intellectuelle sévère) tout en
ayant moins accès à des services
de santé de qualité. 

Selon une importante étude épi-
démiologique menée aux Pays-
Bas, les personnes ayant une défi-
cience intellectuelle légère pré-
sentent 2,2 fois plus de problèmes
de santé que le reste de la popula-
tion. Ce taux se situe à 2,7 pour les
personnes ayant une DI sévère.
Les principaux problèmes retrou-
vés chez elles sont les déficits sen-
soriels (vue et ouïe), l’épilepsie,
l’obésité, les pathologies den-
taires, les problèmes de mobilité,
les troubles gastro-intestinaux
(reflux gastro-œsophagique, Hé-

licobacter pilori, dysphagie). La
constipation et l’ostéoporose cons-
tituent d’autres problèmes fré-
quents, mais souvent non recon-
nus ou mal pris en charge. Cer-
tains problèmes sont attribuables à
l’étiologie du trouble (p. ex.: l’hy-
pothyroïdie chez les trisomiques)
causéee ou accentuée par un style
de vie peu favorable à la santé (p.
ex.: obésité et diabète) ou, encore,
par l’absence d’un dépistage ap-
proprié de la maladie. 

Les personnes ayant une défi-
cience intellectuelle sont égale-
ment à risque de souffrir d’un
problème de santé mentale. Dans
certains cas, les problèmes de
comportement peuvent masquer
des problèmes de santé physique.

sesse, malnutrition, sous-stimu-
lation, intoxication au plomb et
au mercure); désordres chromo-
somiques (p. ex. : syndrome de
Down, Prader-Willi); désordres
génétiques (p. ex. : syndrome du
X fragile, phénylcétonurie). 

La santé des personnes 
ayant une DI
Les disparités en termes de santé
chez les personnes ayant une dé-

Suite à la page 30 �

PRINCIPALES
CAUSES DE DÉCÈS

D’après le plus récent registre
des décès du Massachusetts

Department of Mental Retardation
(DMR) qui rejoint quelques 
23 000 adultes ayant une défi-
cience intellectuelle, les principales
causes de décès sont les problèmes
cardiaques (18,5 % des décès), 
le cancer (12,5 %), la pneumonie
d’aspiration (aspiration d’aliments et
de fluides dans les poumons) 
(11,2 %), la grippe  et la pneumo-
nie (10,9 %), et la maladie 
d’Alzheimer (7,5 %). Le taux de
mortalité s’accroît avec l’âge et de
manière particulièrement marquée
à compter de 55-64 ans. 

SELON UNE IMPORTANTE ÉTUDE ÉPIDÉMIOLOGIQUE MENÉE AUX PAYS-BAS, 

LES PERSONNES AYANT UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE LÉGÈRE PRÉSENTENT 

2,2 FOIS PLUS DE PROBLÈMES DE SANTÉ QUE LE RESTE DE LA POPULATION. 

CE TAUX SE SITUE À 2,7 POUR LES PERSONNES AYANT UNE DI SÉVÈRE. 

Renée Proulx, Ph.D. Céline Mercier, Ph.D. 
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Selon les études et le trouble en
cause, la prévalence de tels pro-
blèmes se situe à entre 20 % et
40 %. Les plus importants pro-
blèmes de ce type correspondent
aux troubles anxieux, aux symp-
tômes dépressifs et aux troubles
graves du comportement (p. ex. :
automutilation, conduites agres-
sives). Dans de plus rares cas, elles
peuvent présenter des problèmes
de schizophrénie et des désordres
sexuels. En raison de leur vulnéra-
bilité, les personnes présentant
une déficience intellectuelle sont,
par ailleurs, plus susceptibles 
d’être ou d’avoir été victimes 
d’abus de toutes formes. Dans l’en-

semble, elles sont aussi plus tou-
chées par la pauvreté et le manque
de soutien émotionnel, et elles ont
un réseau social restreint. 

L’enjeu de l’accessibilité 
à des services de qualité
Les problèmes d’accès des per-
sonnes présentant une déficience
intellectuelle à des services de pre-
mière et de deuxième lignes ré-
pondant à leurs besoins sont bien
documentés en Europe, aux
États-Unis ainsi qu’en Australie et
commencent à l’être davantage au
Canada. Certaines caractéristi-
ques de l’organisation des servi-
ces (p. ex. : temps de consulta-
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L’ORGANISATION DES SERVICES, LE MANQUE

D’EXPÉRIENCE ET DE CONNAISSANCE 

DES PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ 

ET LES DIFFICULTÉS DE COMMUNICATION DE

PLUSIEURS D’ENTRE ELLES SE SITUENT SOUVENT

AU CŒUR DES PROBLÈMES RENCONTRÉS 

(CONSULTATIONS MÉDICALES, SOINS D’URGENCE,

INTERVENTIONS CHIRURGICALES, ETC.).

CONSULTATION
MÉDICALE :
QUELQUES LIGNES
DIRECTRICES 
EN MATIÈRE DE
COMMUNICATION 

Pour cerner les besoins de 
la personne, l’informer adéqua-

tement et s’assurer de son consente-
ment adéquat, certaines lignes 
directrices en matière de communi-
cation peuvent être observées 
(voir ci-dessous). Les expériences de
la pratique et de la recherche révè-
lent l’importance d’adapter les stra-
tégies de communication à ses habi-
letés et limitations tout en tenant
compte de la tendance des person-
nes présentant une DI à l’acquiesce-
ment et à la désirabilité sociale. 

Puisque la complexité des contenus
abordés dans le cadre d’une consulta-
tion médicale est variable, mieux
vaut vérifier ce que la personne est
en mesure de dire et de comprendre
sur un thème donné plutôt que de
faire des généralisations à propos de
ses habiletés de communication.

Ainsi, il convient de:

� s’adresser directement à la per-
sonne même si elle est accom-
pagnée.

� utiliser des phrases courtes et
simples. 

� s’appuyer sur des illustrations.

�mettre à profit la connaissance
de l’accompagnant/e et/ou l’en-
tourage.

� s’intéresser aux variations dans
les habitudes et le comporte-
ment ayant pu se manifester au
cours des précédentes semaines.

� éviter les choix de réponses 
multiples et les «ou».

� éviter les questions fermées.

� privilégier les questions ouvertes;

� encourager la description d’une
situation; 

� vérifier la compréhension par des
questions variées;

� prévoir un temps de consultation
suffisant;

� ne pas surcharger les rencontres.

� Suite de la page 29

Suite à la page 31 �
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L
es difficultés de communi-
cation sont à la source
d’une partie des problèmes
de diagnostic et de suivi des

interventions auprès des person-
nes présentant une DI. Certains
problèmes de santé échappent
ainsi aux professionnels de la san-

té parce qu’ils ne sont pas expri-
més, parce que leurs symptômes
sont confondus avec d’autres ca-
ractéristiques de la personne ou
masqués par la DI (diagnostic
overshadowing). 

Nombreuses sont les person-
nes présentant une DI qui doi-
vent compter sur l’entourage
pour reconnaître et communi-
quer leurs besoins. Certaines
manquent simplement de mots
pour exprimer clairement leurs

besoins ou leurs symptômes.
D’autres sont significativement
limitées par leurs déficits cogni-
tifs, sensoriels ou langagiers.
Aussi, certaines personnes en-
durent des douleurs pendant
longtemps avant que celles-ci
soient reconnues.

Pour adapter les pratiques mé-
dicales et améliorer la santé des
personnes présentant une DI, des
guides de pratique à l’intention
des professionnels font leur appa-
rition notamment au Royaume-
Uni. Le Center for Developmental
Disabilities Evaluation and Re-
search du Massachusetts a élabo-
ré un protocole pour adapter
l’examen médical annuel aux be-
soins des personnes ayant une dé-
ficience intellectuelle. À notre

connaissance, aucun protocole de
ce genre n’existe au Québec. Ce-
pendant, des travaux visant à
instaurer des lignes directrices
pour le travail en première ligne
auprès de cette clientèle ont
cours en Ontario. 

L’International Association for
the Scientific Study of Intellec-
tual Disabilities (IASSID) pro-
pose diverses recommandations
pour prévenir des problèmes ou
des complications de santé. Cel-
les-ci concernent principale-
ment :
� la vaccination relative aux in-

fections communes;
� l’investigation des problèmes

les plus prévalents dans la po-
pulation ayant une DI; 

� la révision et l’ajustement de la
médication (s’il y a lieu); 

� le dépistage du cancer (en par-
ticulier le cancer du sein et du
col chez les femmes); 

� la promotion de l’activité phy-
sique et d’une alimentation
équilibrée. �
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Les défis de la communication 
avec le patient ayant une DI

tion), le manque d’expérience et
de connaissance des profession-
nels de la santé à l’endroit de ces
personnes et les difficultés de
communication retrouvées chez
plusieurs d’entre elles se situent
souvent au cœur des problèmes
rencontrés. Ces obstacles concer-
nent les consultations médicales,
les soins d’urgence et les interven-
tions chirurgicales ainsi que les
interventions préventives et de
promotion de la santé.

En ce qui a trait aux consulta-
tions médicales, les études mon-
trent que plusieurs personnes
sont mal ou non diagnostiquées
pour leurs problèmes de santé et
font l’objet d’interventions curati-
ves inappropriées (p. ex.: mauvais
diagnostic, mauvais dosage de la
médication). Lorsqu’elles doivent
recevoir des soins d’urgence ou
être hospitalisées pour une inter-
vention, les personnes présentant
une DI manquent généralement
d’assistance pour communiquer
et sont laissées sans explication
suffisante. Par ailleurs, elles béné-
ficient moins de certaines chirur-
gies électives (comme celles de la
hanche et du genou) tout en étant
plus fréquemment hospitalisées
pour des désordres mentaux et
des extractions dentaires. En ma-
tière de prévention et de promo-
tion de la santé, elles ont globale-
ment moins accès à des services
de dépistage et se trouvent sou-
vent exclues des initiatives de pro-
motion de la santé. 

L’adaptation des services desti-
nés à l’ensemble de la population
pour leur en assurer l’accès équi-
table constitue la première priori-
té de la politique québécoise en
matière de déficience intellectuel-
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SITES D’INTÉRÊT
� American Association on Mental Retardation: www.aamr.org
� Déclaration de Montréal sur la déficience intellectuelle : www.declaracion-

montreal.com/declaration.htm
� Fédération québécoise des centres de réadaptation en DI et en TED:

www.fqcrdi.qc.ca
� International Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities :

www.iassid.org
� Massachusetts Health Quality Partnership (MHQP) Adult Preventive Care

Recommendations : www.mhqp.org
� NHS Cancer Screening Programme: www.cancerscreening.nhs.uk

� Suite de la page 31 le. Celle-ci va dans le sens des plus
récentes politiques de santé, d’ac-
cès aux services et aux déclara-
tions de droits promues sur la scè-
ne internationale. Elle stipule que
les besoins des personnes présen-

tant une déficience intellectuelle
doivent être pris en compte dans
l’élaboration des stratégies natio-
nales de santé publique et que les
stratégies doivent être effective-
ment appliqué à leur endroit. �

CERTAINES PERSONNES ENDURENT 

DES DOULEURS PENDANT LONGTEMPS

AVANT QUE CELLES-CI SOIENT RECONNUES.


