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RCA Personnes agées
Groupe de travail Déficience intellectuelle et vieillissement

Mise en contexte :

Le RCA Personnes agées acquiescait a I'idée de son Groupe de travail DI et vieillissement de déterminer le
meilleur outil pour repérer un syndrome démentiel chez les personnes présentant une déficience intellectuelle. Le
mandat s’inscrit dans les objectifs de bonification du maillage entre CSSS et CRDI pour actualiser le cadre de
référence de 2005 sur les services en déficience intellectuelle et TED, de méme que pour répondre au mieux a une
population vieillissante.

Activités de courtage:
Le Groupe a mandaté le courtage de connaissances des activités suivantes :

1. Recension des écrits concernant les particularités du vieillissement des personnes présentant une
déficience intellectuelle (messages clés en annexe)

2. Recension des outils les plus reconnus ou utilisés dans les CRDI avec présentation dans un tableau
comparatif
> Les outils proviennent de la littérature scientifique internationale.
Les outils proviennent également de ce que les CRDI de la Montérégie utilisent déja.
= Six outils ont été retenus :

DsSQIID : Dementia screening questionnaire for individuals with intellectual disabilities

ABDQ : Adaptive behaviour dementia questionnaire

DLD : Dementia questionnaire for people with learning disabilities (adaptation du DMR)

Questionnaire sur I'apparition des signes de démence (adaptation du DSDS)

MOSES : Multi-dimensional observation scale for elderly subjects - Méthode d’observation des sujets en
perte d’autonomie ayant le syndrome de Down

Profil d’évalution des pertes d’autonomie fonctionnelle

Les outils ont été comparés a 'aide des rubriques suivantes. Le tableau comparatif est versé en
annexe.

Administration
Nom | Description | Clientéle | Validité/fidélité | Structure | Cotation et Commentaires
interprétation

F. Fleury, Courtier de connaissances, ASSS Montérégie 3
16 septembre 2010



3. Rencontre de quatre experts montérégiens
Les quatre experts ont été mandatés par leurs établissements. Ils sont ciblés pour leur expertise
en déficience intellectuelle, en vieillissement ou en démence.

Jacynthe Grisé Psychologue CSSS Champlain

Manon Isabelle Psychologue SRSOR

Sylvain Larouche Infirmier CRDI Montérégie est
Denis Lesieur Travailleur social CSSS Vaudreuil-Soulanges

Les échanges s'amorcent autour des six outils recensés.
= Deux rencontres ont eu lieu, chacune avec deux experts. Une question de disponibilité est
responsable de ce fait.
Le cours des rencontres a suivi la séquence suivante :
;. Présentation des experts
Description de la démarche en cours
Rappel du mandat des experts
Lecture puis analyse par échange de chacun des six outils, avec le tableau comparatif et
un tableau qui synthétise sur une page les contenus (en annexe)
Priorisation individuelle des outils a I'aide d'une grille d’aide a la décision (en annexe)
Echanges sur I'implantation de I'outil de repérage
La gnlle d’aide a la décision comprend douze questions. Elles traduisent les préoccupations du
groupe d’identifier un outil qui repére sensiblement la démence chez une personne vieillissante
présentant une déficience intellectuelle’, dont I'administration est aisée, et qui revét un bon
potentiel d'implantation. Ces questions sont :

Questions sur le contenu
1. Le contenu est complet.
2. Le contenu est énoncé clairement.
3. Le contenu permet de repérer justement |'apparition d'une démence.

Questions sur la valeur prédictive
4. Le questionnaire mesure ce qu'il doit mesurer (il est valide).
5. Il peut étre administré a plusieurs clientéles présentant une DI.
6. Le résultat est facile a interpréter.

Questions sur |'applicabilité du questionnaire
7. La forme facilite I'utilisation du questionnaire.
8. ladurée d'administration facilite I'utilisation du questionnaire.

Questions sur le potentiel d'implantation
9. Je suis intéressé a utiliser ce questionnaire.
10. J'estime qu'il sera facile de I'implanter dans mon établissement.
11. Le questionnaire ne dédouble pas ce qui se fait déja.
~ 12, Son utilisation facilite le maillage entre CSSS et CRDI.

Les experts ont recu et validé le contenu du présent document.

y Rappelons que tous les travaux ne portent pas sur les personnes présentant une déficience intellectuelle légere.
F. Fleury, Courtier de connaissances, ASSS Montérégie
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Résultats et recommandations :

Les cotations ont été compilées dans le tableau qui suit. Le DSQIID regoit la plus grande moyenne de cotation,
reflet d’une plus grande préférence. Les moyennes du DSQIID et du MOSES sont toutefois trés rapprochées (48,5
par rapport a 47,8). La variation des cotations est nettement moindre pour le DSQIID par rapport au MOSES (1,29
contre 10,50), ce qui représente une meilleure homogénéité entre les préférences des experts.

Résultat EXPERT 1 48 34 32 43 39
Résultat EXPERT 2 50 47 58 25 60 26
Résultat EXPERT 3 49 39 46 31 53 a0
Résultat EXPERT 4 47 33 35 34 39 36
TOTAL pour chaque outil 194 153 171 133 191 147
MOYENNE pour chaque outil | 48,5 38,3 42,8 333 47,8 36,8
ECART-TYPE pour chaque outil | 1,29 6,40 | 11,81 7,50 10,50 8,06

A la lumiére de ces résultats et des propos formulés lors des rencontres, les experts formulent trois
recommandations :

1. Que l'outil DSQIID serve pour I'ensemble de la Montérégie a repérer la démence chez les personnes

présentant une déficience intellectuelle;

2. Que l'outil de repérage de la démence soit implanté une fois que I'offre de service aura été révisée pour
cette clientele;

3. Que l'outil MOSES soit considéré comme un outil qui permet de refléter adéquatement la perte
d’autonomie chez une personne présentant une déficience intellectuelle et ayant I'age pour étre

considérée comme une « personne agée »"

Remerciements chaleureux aux experts participants pour la qualité de leurs propos et leur amabilité.

"A compter de 55 ans pour une personne présentant une déficience intellectuelle modérée ou sévere. Dés 40 ans pour une personne présentant un
syndrome de Down.
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ANNEXES : Documents de travail réalisés

Vieillissement avec et sans déficience intellectuelle : comparaison qualitative et guantitative

10 messages clés :

1. Ala déficience intellectuelle s’ajoutent les incapacités et troubles d’adaptation liés au vieillissement.

2. L'age du début du vieillissement se situe a 55 ans.

3. Les personnes avec DI de plus de 55 ans sont en croissance.

4. LUespérance de vie des personnes avec DI se rapproche de celle de la population générale.

5. Les trois principales causes de mortalité des personnes avec DI sont les mémes que celles de la population générale,

6. Les personnes avec DI présentent plus de comorbidités. Celles-ci semblent toutefois sous-diagnostiquées.

7. Lerisque de développer une démence pour les personnes avec syndrome de Down est au moins 4 x supérieur.

8. L'intégration des personnes avec DI est rendue difficile pour des problemes liés au syndrome et des probléemes de
maillage entre les services génériques pour personnes agées et les services spécialisés en DI.

9. Des recommandations concernant la prévention, I'intégration sociale, I'aspect médical, I'organisation des services en soi
et l'intervention tendraient a améliorer les services.

10. Unexemple d'intégration des services personnes dagées-DI associe un intervenant DI aux équipes de psychogériatrie.
F. Fleury, Courtier de connaissances, ASSS Montérégie 6
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INTRODUCTION

Le Questionnaire de repérage de la démence’ chez les individus ayant une déficience
intellectuelle est divisé en trois parties.

La premiére partie concerne la « plus grande » aptitude de I'individu présente ou passée.

La deuxieme partie comporte 43 questions a propos du comportement et des symptdmes qui
sont habituellement associés a la démence chez les adultes atteints du syndrome de Down ou
d’un autre symptome de déficience intellectuelle. Quatre réponses sont possibles pour chaque
question : « Toujours été le cas », « Toujours été le cas, mais pire maintenant », « Nouveau
symptome » et « Ne s’applique pas ». Nous avons choisi un tel baréme pour éviter les
problémes liés aux outils déja existants. Ces derniers se consacrent au comportement actuel de
I'individu, sans tenir compte des changements de comportement possibles, étant donné qu’on
présume |'existence préalable de ces aptitudes chez la population en général. On ne donne
aucun point pour les questions auxquelles on a répondu « Toujours été le cas » ou « Ne
s’applique pas », tandis qu’on donne un point aux questions auxquelles on a répondu « Toujours
été le cas, mais pire maintenant » ou « Nouveau symptdme ».

La troisieme partie du questionnaire comporte dix questions, qui sont toutes comparatives,
telles que « Parle moins (fait moins de signes) » et « Semble généralement plus fatigué ». On
donne un point pour une réponse affirmative, tandis qu’on ne donne aucun point pour une
réponse négative. On additionne les résultats des parties 2 et 3 pour obtenir le résultat total.

! Un outil de repérage ne sert pas 4 émettre un diagnostic.

La reproduction de ce document est autorisée a la condition que la source soit mentionnée. La référence
suivante est proposée :
Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie. (2010) Questionnaire de repérage de la
démence chez les individus ayant une déficience intellectuelle. Traduction frangaise du Dementia
Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities (DSQIID), Shoumitro Deb, 2007,
440-444.

Références originales du DSQIID en version anglaise:

Deb S., Hare M., Prior L. & Bhaumik S. (2007) Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual Disabilities
(DSQUID). British Journal of Psychiatry, 190, 440-444.

Deb S., Hare M. & Prior L. (2007) Symptoms of dementia among adults with Down’s syndrome : a qualitative study. Journal of
Intellectual Disability Research, 51, 9, 726-739.




Questionnaire de repérage de la démence chez les individus atteints de déficience intellectuelle

NOM DE L'USAGER :

ADRESSE :

Date de naissance : / /

Nom de 'aidant qui a répondu au questionnaire :

Lien entre l'aidant et 'usager :

Date a laquelle le questionnaire a été rempli : / /

Date a laquelle le questionnaire a été rempli
la fois précédente : / /

Nom de la personne qui a fait passer le questionnaire :

Poste de la personne qui a fait passer le questionnaire :

Lieu ol le questionnaire a été rempli :

] remME [0 HommE

HANDICAP PHYSIQUE :

] Aucun

|:] Problémes de vue/cécité
[] problemes d’ouie/surdité
[] Autre —veuillez préciser :

AL : 1
'Ly Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie .
Professor Shoumitro Deb. MBBS. FRCPsvch. MD




AUTRES MALADIES :

] Aucune
[C] oOui-veuillez préciser :

PROBLEMES PSYCHOLOGIQUES/DE COMPORTEMENT :

D Aucun

[] oui-veuillez préciser :

PRESCRIPTIONS ACTUELLES (veuillez préciser)




Veuillez indiquer le niveau de la « plus grande » aptitude de I'individu (présente ou passée) en
cochant la case appropriée.

PAROLE :

[[] capable de parler couramment et de fagon compréhensible
[C] capable de dire des phrases courtes

[C] capable de dire quelques mots a peine

[C] A peine capable de parler, mais capable de faire des signes

[] Incapable de parler et incapable de faire des signes

TACHES QUOTIDIENNES (par exemple, s’habiller, se laver, manger, etc.) :

[] capable de vivre seul; besoin d’une aide limitée pour les taches quotidiennes
[C] capable de vivre seul; grand besoin d’aide pour les taches quotidiennes

[] Incapable de vivre seul; besoin d’une aide limitée pour les taches quotidiennes

[] incapable de vivre seul; grand besoin d’aide pour les taches quotidiennes

LIEU DE RESIDENCE :

Habite seul

Habite avec des proches

Habite avec d’autres personnes; présence de soignants

Habite dans une résidence; présence de soignants a temps plein

Habite dans une résidence pour personnes agées; soins infirmiers constants

OO00000

Autre

RENSEIGNEMENTS SUPPLEMENTAIRES PERTINENTS :

sy

E=ak
2




Veuillez répondre aux questions suivantes en cochant Xl la case appropriée.

le cas, mais pire maintenant ».

Exemple : Question 1) Ne peut se laver ni prendre un bain sans aide.

Si l'individu a toujours eu besoin d’aide pour se laver ou prendre un bain durant sa vie adulte,
veuillez cocher & « Toujours été le cas ».

Si I'aptitude de I'individu dans ce domaine semble avoir régressé, veuillez cocher X « Toujours été

Si l'individu a déja eu I'aptitude en question au cours de sa vie adulte, mais I'a perdue récemment,
veuillez cocher Xl « Nouveau symptdme ».

Enfin, si la question ne s’applique pas a 'individu (dans le cas présent, si la personne peut se laver
sans aide et qu’elle le pouvait aussi auparavant), veuillez cocher X « Ne s’applique pas ».

Toujours été
le cas

Toujours été
le cas,

mais pire
maintenant

Nouveau
symptome

s'applique

pas

‘Ne peut se laver ni prendre un bain sans
aide.

O

o

O

Ne peut s’habiller sans aide.

O

|

O

O

S’habille de fagon inappropriée (met des
vétements a 'envers ou oublie de mettre
certains vétements, par exemple).

[

[

O

Se déshabille de fagon inappropriée (en
public, par exemple).

A besoin d’aide pour manger.

A besoin d’aide a la salle de bain.

Est incontinent (cela inclut les accidents
occasionnels).

N’initie pas la conversation.

Ne trouve pas les mots justes.

oo Oo/ojo| o

oo Oojo|jgo| Od

oo ojo|jo| O

oo} Oo|jg| o




Toujours été
le cas

Toujours été
le cas,

mais pire
maintenant

Nouveau
symptome

Ne
s'applique
pas

Ne peut suivre des instructions simples.

O

Ne peut suivre plus d'une instruction a la
fois.

S’arréte au milieu d’une tache.

Ne peut pas lire.

Ne peut pas écrire (cela inclut son propre
nom).

A changé ses habitudes liées au sommeil
(dort davantage ou dort moins qu’avant).

O Onono) OO0

O OO0 O

Se réveille souvent la nuit.

Est confus la nuit.

Dort le jour.

Erre la nuit.

Ne trouve pas son chemin dans un
environnement familier.

Se proinéne sans but.

Perd la notion du temps (I'heure du jour,
le jour de la semaine, la saison actuelle).

Craint de marcher sur des petites
fissures, sur des lignes tracées sur le sol
ou sur des surfaces inégales.

O oo O0/0 00 0O

0o oo Oo/0;oooio

O oo Oooooo, o ooo|] opad

oy oo oojooo] o oo, o4

A une démarche instable, perd
I'équilibre.

O

Ne peut marcher sans aide.

N’arrive pas a reconnaitre des proches
(soignants/parents).

Oublie le nom de proches.

O O§;) O

O OO

O OO0 O

O 0§, O

Ao

‘¢|IP.v




Toujours été
le cas

Toujours été
le cas,

mais pire
maintenant

Nouveau
symptéme

Ne
s'applique
pas

Oublie des événements récents.

U

Ne participe pas aux activités sociales.

S'isole des autres.

Perd l'intérét a ses passe-temps.

Semble étre dans son propre monde.

A un comportement obsessif ou répétitif
(vide les placards encore et encore, par
exemple).

O oo g gd

O 0o o|bo|d

O oo |0o|o o

O |0O|0o |0 o a

Cache des objets ou fait des provisions.

Perd des objets.

Met des objets familiers au mauvais
endroit.

Ne sait pas quoi faire avec des objets
familiers.

Semble manquer de confiance.

Semble anxieux ou nerveux.

Semble déprimé.

A un comportement agressif (verbal ou
physique).

Fait des crises/épilepsie.

Se parle a lui-méme.

oo oooo) o] O0;d

oo Oo0o0o|0o|] O O|0|0

oo Oooono|] O 000

oo oo |o) o) OonQ|g

SOMMATION - PARTIE 2 :

Nbre

=
o
g
o




Finalement, veuillez répondre aux questions suivantes en cochant « Oui » ou « Non ».

Oui

=
o
3

A perdu certaines aptitudes (se brosser les dents, par exemple).

Parle moins (fait moins de signes).

Semble généralement plus fatigué.

Semble pleurer ou se facher plus facilement.

Semble plus lent.

Parle plus lentement.

Semble plus paresseux.

Marche plus lentement.

Semble généralement oublier plus de choses.

O0O|0(0|o0|/00|0|0o|o
O 0O/00|0|o|jo|0|o|o

Semble généralement plus confus.

SOMMATION - PARTIE 3 : NETe

Toujours été le
B8 . Nouveau
) mais pire symptéme )
Sommation — partie 2: | maintenant + | Sommation — partie 3 : Oui F Total
|
t
Nhre: Nbre: Nbre: = | Nbre

Un résultat de =20 indique un repérage positif de démence

2

 in B

A,

¥
H




Si vous avez des commentaires supplémentaires, veuillez les écrire ici :




