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1. Mise en contexte

Ce projet pilote sur le Repérage interdisciplinaire des difficultés cognitives liées au vieillissement des personnes présentant
une déficience intellectuelle, homologué par le Conseil québécois d’agrément (CQA) en date du 30 octobre 2015, s’inscrit
dans le cadre des actions reliées au programme clientéle Personnes vieillissantes présentant une déficience intellectuelle
(PVDI) réalisées depuis 2012 en regard de 'implantation et de I'évaluation du programme. L’établissement est amené a
apporter un premier niveau de réponse face a la nouvelle réalité démographique rencontrée au sein de la population
vieillissante qu’il dessert. En effet, cette réalité démographique a des répercussions sur toutes les sphéres
biopsychosociales et particulierement sur le plan physique et cognitif de la personne.

Dans les services en déficience intellectuelle (DI) et en trouble du spectre de I'autisme (TSA) du CIUSSS MCQ, les
personnes vieillissantes présentant une DI représentent un total de 461 usagers dans I'établissement, dont 52 usagers
présentant un syndrome de Down (SD) de 40 a 54 ans et 409 usagers de plus de 55 ans’. Une bonne partie de cette
population présente des facteurs de risque (syndromes, passé institutionnel, vieillissement précoce et comorbidité
(hypothyroidie, troubles du comportement, épilepsie, dépression, etc.)).

Le risque de développer une démence pour les personnes présentant une DI ou un syndrome de Down est supérieur a
celui de la population générale, tel qu'illustré dans le tableau ci-dessous” :

Tableau1- Prévalence deladémence

e Prévalence dans la population générale
0 1-2 % chezles 65-69 ans

0 16-25% chezles80anset +

e  Prévalence dans la population présentant une DI
0 14 %chezles59anset+

0 22%chezles65anset +

e  Prévalence chez la population présentant un SD
0 40 %chezles50anset +

0 70%chezles60anset+

Selon Deb (2003)°, cette prévalence élevée en DI pourrait s’expliquer par la présence d’un syndrome génétique, par les
pertes de réserves du cerveau ainsi que par I'histoire des dommages cérébraux. Ces trois manifestations étant plus
communes au sein de cette population.

Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du
Centre-du-Québec - Institut universitaire (2014). Rapport de recherche - Caractéristiques des personnes dainées
présentant une déficience intellectuelle a partir du systéeme SIPAD. Trois-Riviéres : Centre de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du Centre-du-Québec - Institut
universitaire.

McGuire, B. E., Whyte, N. & Hardardottir, D. (2006). Alzheimer’s disease in Down syndrome and intellectual disability : a
review. The Irish Journal of Psychology, vol. 27(3-4), 114-129. Cité dans Centre de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du Centre-du-Québec - Institut
universitaire (2015). Cognition et démence chez les personnes ainées ayant une déficience intellectuelle : rapport de
recherche. Tiré de http://www.crditedmcq.qc.ca/download.asp?18554
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En 2011, deux objectifs du programme clientéle PVDI ont été implantés aupres des personnes vieillissantes DI, dont I'un
concernait le maintien de I'autonomie fonctionnelle (vigilance sur les signes précurseurs des pertes d’autonomie de la
personne et évaluation réguliére et systématique a partir du SMAF). L’évaluation de son implantation en 2012 a permis
d’étabilir le niveau de base de la réalisation des objectifs auprées de cette clientéle et de proposer des recommandations
pour renforcer les aspects qualitatifs de I'intervention.

Parallélement, en 2012, la direction des services a la clientéle a mandaté un comité ad hoc pour établir le portrait de la
situation de la perte d’autonomie vécue par la clientéle desservie par I’établissement et les services qu’elle regoit de la
premiére ligne. Ilimportait alors d’émettre des recommandations en vue d’établir des ententes de collaboration avec la
premiére ligne afin de cogérer 'usager populationnel DI vieillissant et de définir les meilleurs moyens d’interactions
possibles entre les établissements.

Des outils déja mis en place dans les services, tel le Guide de préparation a la visite médicale ou a I’hospitalisation, allaient
faire I'objet d’utilisation de plus en plus fréquente de la part de I'équipe clinique. Parallelement, les équipes cliniques
souhaitaient étre davantage supportées pour le repérage des problématiques liées au vieillissement.

L’Unité fonctionnelle du développement de la pratique de pointe® (UFDPP) mise en place en 2010 s’est poursuivie et la
pratique de pointe est davantage circonscrite. Deux activités de recherche s’amorcérent en 2013 avec Dr Pierre Nolin,
neuropsychologue, et ses collégues. La premiere portait sur les caractéristiques cliniques et sociodémographiques des
personnes ainées présentant une déficience intellectuelle a partir du systeme SIPAD, et la seconde portait sur les
caractéristiques cognitives des personnes ayant une déficience intellectuelle. Les membres de 'UFDPP se sont
intéressés aux situations cliniques apportées. Un dénominateur commun semblait découler de ces présentations
cliniques, soit 'hypothése de possibles difficultés cognitives liées au vieillissement. On pouvait parfois constater des
conclusions hatives de la part de nos équipes cliniques devant la description de nouveaux symptdmes. Une certaine
stigmatisation de la présence de la maladie d’Alzheimer pouvait se profiler. Par ailleurs, un alibi pouvait se glisser quant a
la présence méme de la déficience intellectuelle pour expliquer I'apparition de nouveaux comportements.

Clest a I'été 2013 que le programme PVDI de I'établissement s’est intéressé plus en profondeur aux résultats du
courtage de I'ASSS de la Montérégie entourant les Outils de repérage d’un syndrome démentiel chez les personnes
présentant une déficience intellectuelle : démarche et recommandations des experts’. Les échanges avec le CRDITED de la
Montérégie-Est et Les Services de Réadaptation du Sud-Ouest et du Renfort (SRSOR) nous confirment la validité de
Poutil, sa pertinence, la possibilité de son utilisation avec une clientéle présentant différents niveaux de déficience
intellectuelle et 'accessibilité de la passation a différents titres d’emploi dans la mesure oti 'usager leur est connu depuis
six mois.

Deb, S. (2003). Dementia in people with an intellectual disability. Reviews in Clinical Gerontology, vol. 13(2), 137-144.
Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du
Centre-du-Québec - Institut universitaire (2014). Rapport annuel de gestion2013-2014. Tiré de
http://www.crditedmcq.qc.ca/download.asp?id=18380

Fleury, F. (2010). Outils de repérage d’un syndrome démentiel chez les personnes présentant une déficience
intellectuelle : démarche et recommandations des experts. Tiré de
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/depot/document/3342/Experts+DIl+démence+rapport+final.pdf
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Lors de nos réflexions sur 'implantation de 'outil DSQIID, nous avons convenu que les équipes cliniques doivent avoir
accés a une équipe interdisciplinaire pour les soutenir dans leur observation et leur analyse des nouveaux
comportements des PVDI et, ainsi, permettre une analyse plus systématique des problématiques rencontrées. La
démarche d’évaluation systématique de la démence constitue d’ailleurs 'un des principes de base dans la prise en
charge des troubles neurocognitifs (TNC) afin d’éliminer les causes organiques réversibles des atteintes cognitives®.
C’est a ce moment qu’on porte a notre connaissance I’'existence d’un outil propre a la discipline de 'ergothérapie et qui
pourrait soutenir ’évaluation et I'intervention sur le plan fonctionnel de la PVDI, soit I’Assessment of Motor and Process
Skills (AMPS). Cet outil permet d’évaluer les habiletés fonctionnelles requises dans la réalisation des activités liées a la vie
quotidienne et éventuellement une intervention sur la réalisation de segments de taches par la personne.

Enfin, ala suggestion des membres de 'UFDPP, la passation du MoCA fut introduite exclusivement a titre expérimental
afin d’en valider la pertinence d’utilisation auprées de la personne présentant une déficience intellectuelle. Les résultats
de cette expérimentation se sont avérés non concluants.

Ce rapport d’évaluation du projet pilote vise a valider la pertinence de son implantation au sein de I'établissement. Ainsi,
il constitue une synthese détaillée et orientée vers la prise de décision en matiere de repérage interdisciplinaire des TNC.

8 Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du

Centre-du-Québec - Institut universitaire (2015). Cognition et démence chez les personnes dinées ayant une déficience
intellectuelle : rapport de recherche. Tiré de http://www.crditedmcq.qc.ca/download.asp?18554
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2. Description du projet

But du projet

Favoriser un repérage systématique des problématiques en lien avec les troubles neurocognitifs liés au vieillissement
des personnes présentant une DI dans le but de leur permettre I'accessibilité aux meilleurs services qui leur sont requis,
et ce, au moment opportun.

Autres impacts souhaités : soutenir le repérage d’autres problématiques biopsychosociales des PVDI et raffiner le
diagnostic différentiel des TNC.

Objectifs du projet pilote

1.  Observer et documenter, avec le soutien d’une équipe interdisciplinaire, la présence de possibles TNC liés au
vieillissement de la personne présentant une DI.

2. Assurer un meilleur maillage avec les autres partenaires du CIUSSS MCQ quant a la population vieillissante
présentant une Dl et manifestant des problématiques liées au vieillissement.

Clientéle cible

e Usagers présentant une déficience intellectuelle de 55 ans et plus.

e Usagers présentant un syndrome de Down de 40 ans et plus (risque de vieillissement précoce).

Repérage interdisciplinaire des troubles neurocognitifs chez les personnes vieillissantes présentant une déficience intellectuelle (PVDI) 8



3. Méthodologie

3.1. Déroulement

Elaboration du projet et suivi présenté aux gestionnaires et superviseurs du service a I'adulte Dl en janvier 2014.

Transmission d’un courriel avec la précision du cheminement a suivre pour le recrutement de 10 participants.

Etapes du projet pilote

Recrutement

- 15 situations cliniques présentant I'hypotheése de TNC liés au vieillissement furent identifiées par les
superviseurs cliniques au pilote du projet suite a la communication du courriel présentant la procédure de
démarrage du projet pilote.

- Les9 premiéres situations cliniques furent retenues ainsi que la 11%.

- Les 4 autres situations cliniques suivantes furent mises en attente jusqu’a la confirmation d’une seconde
procédure qui fut transmise en septembre 2014'°,

Un entretien téléphonique fut réalisé avec chacune des 9 équipes cliniques impliquées dans le projet pilote a
automne 2014.

Chacune des passations d’outil faisait I'objet d’un rapport clinique; soit un rapport individuel découlant du DSQIID
par l'infirmiere avec la collaboration de l'intervenant pivot, soit un rapport individuel découlant de ’AMPS par
I'ergothérapeute avec la collaboration de I'intervenant pivot et du milieu d’hébergement, soit encore un rapport
conjoint pour les participants ayant bénéficié de la passation des deux outils du DSQIID et de ’AMPS. Ces rapports
devaient ensuite étre dirigés vers le médecin traitant sous la responsabilité des intervenants pivots.

10

La 10° n’a pu étre retenue suite a la demande d’un superviseur clinique précisant I'impossibilité de participation au
projet pilote en raison d’un trop grand volume de travail rencontré par I'intervenant pivot.

Plusieurs nouvelles situations cliniques ont été portées a I'attention de I’équipe du projet. Par souci de soutenir les
équipes cliniques dans le repérage de possibles troubles neurocognitifs liés au vieillissement des usagers, une
procédure simplifiée a été transmise. Ce deuxieme exercice de repérage s’est actualisé avec un groupe de 25 usagers
entre septembre 2014 et février 2015.

Repérage interdisciplinaire des troubles neurocognitifs chez les personnes vieillissantes présentant une déficience intellectuelle (PVDI) 9



Tableau 2 - Profil des usagers participants (N =10)

4 hommes (age 57, 60,
66,67)
(AM 62,5 ans)

6 femmes (age 52, 63,
64,65,73,74) (AM 65,2
ans)

f\ge moyen (AM) :
64,1ans

Sexe/age

2 - Syndrome de Down

Conditiondes

usagers

1-«Enfantde
Duplessis »/santé mentale

1-Polyhandicapé
1-Dlavec santé mentale

5 - Dl sans spécification

Modalité de
services

Audébutdu
projet:

v 4enépisodede
service

v’ 6enservices
spécifiques

Alafinduprojet :

v 2enépisodede | 0-Nicolet-
service Yamaska-
A =3
v’ 8enservices Bécancour
spécifiques 1-Trois-
Rivieres/Cap

2 - Arthabaska*

4 - Centre Mauricie*
1-Del’Erable*

2 - Drummond*

0 - Haut St-Maurice

0 - Maskinongé*

Territoirede
provenance

Vécuinstitutionnel

Hébergement

5 - Ayant vécu en milieu
institutionnel

5 - N’ayant pas de vécu
en milieuinstitutionnel

*Sur ces territoires, d’autres usagers se sont inscrits au deuxiéme exercice de repérage (procédure simplifiée)

Tableau 3 - Profil de I’équipe clinique

Intervenant pivot (IP)

Superviseur

clinique

Responsable de ressources
résidentielles

Famille - fratrie

Nombre: 9, dont un IP suivait 2
usagers

APemploi dePétablissement,
servicesen DI-TSA :
anciennetéde 3a25ans

Formation
e Psychoéducation (1)

e Education spécialisée (8)

Nombre: 6

Supervisiondes
intervenants
pivots:

1superviseur/ 2
IP/ total 3 usagers

2 superviseurs/ 2
IP/ chacun 2
usagers

3 superviseurs/
1IP/ chacun1
usager

Nombre:10
1-RI
9-RTF

1participant était intégré dans
la RTF depuis moins de 12 mois.

Implication : Dans toutes les
visites, il faut reconnaitre la mise
a contribution du responsable
d’hébergement pour 'ensemble
des 10 usagers.

Pour 3 usagers, il yaeul'implication d’'un membre de la
fratrie: 1sceur, 2 fréres.

Type d’implication

e Une personneagissant aussi comme représentant
légal a été présente et interactive dans toutes les
activités d’évaluation et d’'accompagnement (p. ex.:
chez le médecin)

e Deuxpersonnes ont donné leur accord lorsqu’avisées
deladémarche et ne se sont pas davantage
impliquées dans celleci.

Autres professionnels impliqués

e Infirmiére

e  Ergothérapeute (pour certains participants sélectionnés)

e Agentede planification, programmation et recherche rattachée au programme PVDI (pilote du projet)

e  Conseillere en gestion de programme rattachée au programme PVDI
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Tableau 4 - Conditions de passation des outils d’évaluation

Outil validé en langue
anglaise et identifié
comme étant pertinent a
utiliser avec la clientéle
présentant une DI (ASSS
de la Montérégie-Est)

Passation a chacun des
10 usagers

Administration par
Pintervenant pivot et
Pinfirmiere clinique

Nombrede visites : 1par
usager

Deuxiéme passation
planifiée pour 2 usagers
ayantune cote <20 lors
delapremiére
passation et pour
lesquels une hypothése
de TNC demeurait
présente. Lapassationa
eulieu.

Outil validé aupres d’une clientéle
présentant une DI (excluant la
présence de DI sévére) ainsi
gu’auprés d’une clientele présentant
une démence.

Expérimentation afin de faire
converger les résultats avec 'outil
DSQIID.

Passation : Pour optimiser la
participation de 'ergothérapeute ",
6 participants résidant sur le
territoire sud ont été ciblés pour la
passation de ’AMPS. Seulement 3
des 6 usagers ont finalement été
sélectionnés pour la passation de
’AMPS.

Nombre de visites prévues par
usager:2

Lors de la premiere des deux visites a
I'usager, 'ergothérapeute observe
etidentifie deux atrois taches de la
vie quotidienne de 'usager pour
lesquelles il est reconnu performant.
Ces taches ciblées seront évaluées
au moment de la passation de
I’AMPS lors de la deuxiéme visite a
l'usager.

Administré par ’ergothérapeute
formée aPAMPS

La passation du SMAF est
obligatoire pour toutes les
PVDI recevant des services de
soutien ala personne, et ce,a
chaque plan d’intervention et
au besoin (lorsqu’on constate
un changement dansle
fonctionnement de la
personne). Il adonc été
convenu dans le projet,
d’évaluer les écarts aux SMAF.

Clientéle ciblée par la passation
deloutil:

e Personneayantle SD
apartirde 40 ans

e Personne
polyhandicapée a
partir de 40 ans

e  Pourtoutautre
usager a partir de 55
ans (ou plus tot, au
besoin)

Administration par
lintervenant pivot

Tous les usagers du projet
bénéficiaient de la passation
d’au moins un SMAF.

Outil évaluant les dysfonctions
cognitives légeres. Suite a une
discussion avec 'équipe
orientée sur la pratique de
pointe des PVDI (UFDPP), la
passation du MoCA fut
introduite exclusivement a titre
expérimental afin d’en valider la
pertinence d’utilisation aupreés
de la personne présentant une
déficience intellectuelle.

Usagersciblés : Les G usagers
vus par 'ergothérapeute pour
la passation de TAMPS

Administration par
Iergothérapeute

2 passations du MoCA ont été
possibles

n

Compte tenu de I'association a des territoires (Drummond, Arthabaska, de I’Erable) pour I'ergothérapeute impliquée

dans le projet, I’équipe projet a obtenu Iautorisation du gestionnaire d’une démarche clinique pour 4 usagers. En cours
de route du projet, I’équipe a obtenu I'autorisation pour 2 usagers additionnels.
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4, Résultats

4.1. Résultats de la passation des outils dans la démarche de

repérage

SMAF

Documenter, en utilisant le SMAF de fagon réguliére, dés que des changements surviennent, et ce, avant
d’actualiser des analyses, des hypothéses, des conclusions et/ou des interventions.

Sa passation est déja pratiquée au sein de I'établissement auprés de toute personne de 55ans et plus ainsi
qu’aupreés des personnes de 40 ans et plus présentant des signes de vieillissement précoce .

Une évaluation SMAF devrait étre refaite lorsque la situation clinique est stabilisée. Il est a noter que le SMAF
permet de mettre en lumiére les situations de handicap vécues par la personne.

DSQIID

La passation du DSQIID aprés la passation et I'analyse du SMAF demeure hautement individualisée et est la
procédure la plus prometteuse lorsqu’une personne présente des signes de TNC liés au vieillissement. Un repérage
systématique des difficultés cognitives liées au vieillissement aupreés de toute la clientéle présentant une DI
par lutilisation du DSQIID ne nous apparait pas pertinent.

AMPS

La tache dédiée de I'ergothérapeute qui entre au dossier consiste en la passation de 'AMPS, a I'analyse des
résultats, a la formulation des recommandations et, le cas échéant, a leur suivi. L'implication de I'ergothérapeute
comporte aussi une participation active aux rencontres interdisciplinaires pour la mise en place des interventions.

Dans le cas ol une autre ergothérapeute est déja impliquée dans le dossier, la tache dédiée de I'ergothérapeute
intégrée a I'équipe interdisciplinaire se limitera exclusivement a la passation de ’AMPS et a I'analyse des résultats.
Le suivi étant assumé, le cas échéant, par I'ergothérapeute déja au dossier.

12

Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du
Centre-du-Québec - Institut universitaire (2011). Personne présentant le syndrome de Down; personne polyhandicapée;
personne épileptique présentant une DI allant de moyenne a grave et une perte aux plans physique, cognitif et
psychologique (clientéle visée au Plan d’action favorisant I'implantation de deux objectifs du programme).
Trois-Riviéres : Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la
Mauricie et du Centre-du-Québec - Institut universitaire.
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Tableau 5 - Résultats par outil

DSQIID
1" passation a 10 usagers
»  4résultats de 2 20 (repérage positif)

»  Grésultats de < 20* (repérage négatif)

Repérage négatif :
1: autres hypothéses avancées (santé physique, environnementale ou psychiatrique)

1: hypothése environnementale confirmée (un changement de milieu de viea
ramené la personne a son fonctionnement antérieur positif)

1: hypothése de trouble de santé mentale corroborée en psychogériatrie.

2 : cotation négative en raison de manifestations importantes des symptomes de
TNCdepuis plus de 6 mois (en effet, le repérage de TNC s’est fait trop tardivement
pour un usager). On estime que les TNC pour I'autre usager étaient présentes depuis
3 ans et 'usager ne présentait pas de nouveaux comportements au DSQIID.

* 2° passation pour 2 usagers

Présumant des TNC émergents chez 2 usagers ayant un résultat inférieur a 20, une
2° passation a eu lieu 8 mois apresla 1.

> Résultat supérieura 20 pour un usager a la 2° passation

>  Résultatinférieur a 20 et inférieur au résultat de la 1 passation pour
F'autre usager. Il avait bénéficié des recommandations de 'ergothérapeute
suite a la passation de FAMPS (aide technique - marchette) et
intervention médicale (changement de Rx, vitamines et opération pour les
cataractes)

AMPS

1" passation a 3 usagers

Annulation de passation pour 3 autres usagers :

»  L'étatd’unusager s’étant beaucoup amélioré suitea
Fintervention réalisée avant le projet pilote

L’état d’un usager s’étant beaucoup détérioré

L’état de la trop grande charge de travail d’'unIP et la
difficulté d’adaptation de la ressource d’hébergement
aux changements de 'usager

2° passation - Présumant des TNC émergents, liés au
vieillissement

>  Pourunusagerayant eu unrésultatinférieura 20 au
DSQIID, une 2° passation a eu lieu 7 mois plus tard

>  Pourun usager, la 2° passation a d{i étre annulée vu
Ianxiété générée par celleci

Résultats (partiels**) :

»  Pour 2 participants : atteintes cognitives ayant un
impact modéré sur le fonctionnement quotidien

»  Pour 2 participants : atteintes cognitives marquées
ayant un impact important sur le fonctionnement
quotidien

**Les résultats complets se retrouvent dans les rapports
conjoints.
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4.2. Comportementsidentifiés comme associés aux difficultés
cognitives liées au vieillissement chez les participants du projet

pilote

Comportements associés aux difficultés cognitives liées au vieillissement des participants ayant un

résultat 2 20 au DSQIID vs I'ensemble des participants
1 |

Problemes de mémoire ou d'oubli

Confusion
Difficultés a suivre les instructions

Lenteur dans les aspects du fonctionnement

Difficultés de la parole ou du langage

Problémes de sommeil

Iy

Pertes d'habiletés

Problémes de socialisation
Manque de confiance

Pertes d'intéréts
Symptdmes obsessionnels

Problemes d'équilibre

Fﬁ
Problémes émotionnels
Hallucinations et illusions
Cherche a dissimuler la perte de mémoire =
Hypochondrie :;
Fﬁ

Changements de personnalité

Autre _

o

2 4 6

O L'ensemble
des
participants
(N=9)

H Ceux ayant 2
20 au DSQIID
(N=4)
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Plusieurs comportements associés aux difficultés cognitives liées au vieillissement ont été identifiés chez 9 des 10
participants' par les intervenants pivots et les responsables d’hébergement. Afin de distinguer les similitudes et les
différences, ces comportements ont été classés selon les caractéristiques des 17 catégories' de signes de démence
utilisées par Deb, Hare et Prior (2007). AFaide de cette distribution, on remarque chez I'ensemble des participants des
comportements nouveaux se manifestant :

e  parlaconfusion et des pertes d’habiletés pour 5 des 9 participants,

e par des problemes de parole et du langage, des pertes d’intéréts, des problemes émotifs et des changements de
personnalité pour 4 des 9 participants.

En ciblant les quatre participants ayant un résultat positif de >20 a la 1° passation du DSQIID, on note que tous ont des
comportements liés a la confusion. Pour trois d’entre eux, on signale des pertes d’habiletés, des problémes de
socialisation, des pertes d’intéréts et un changement de la personnalité.

4.3. Constatssaillants enlien avecles démarches entreprises

e Une situation s’est avérée se présenter trop tard pour deux participants. Ce décalage a eu pour conséquence un
repérage négatif de symptomes des difficultés cognitives liées au vieillissement en raison de la norme des six mois
rattachée au DSQIID pour les changements observés chez la personne. Malgré tout, ces personnes recevaient déja
des services médicaux en lien avec leurs problématiques rencontrées sans toutefois avoir un diagnostic précis de
TNC.

e Par consensus d’équipe, 'hypothése du besoin de repérage des symptomes de TNC chez I'une des personnes s’est
transformée en hypothése de la présence des facteurs principalement environnementaux, responsables des
symptomes notés. En effet, le fonctionnement de la personne s’est vu amélioré suite a un déménagement. Le suivi
en premiére ligne pour repérage de symptomes de TNC n’était plus requis.

e Un suivi en gestion de cas'® fut actualisé pour I'une des participantes qui présentait des problématiques sur le plan
psychologique.

e Pour deux participants, un décalage a été constaté entre la production des rapports réalisés dans le cadre du projet
et leur présentation au médecin traitant compte tenu d’une compréhension insuffisante du processus du projet
pilote.

Prendre note que les comportements d’un participant n’étant pas disponibles, n’ont pu étre comptabilisés.

Une catégorie « Autre » s’est ajoutée a celles utilisées par Deb, Hare et Prior (2007) afin d’inclure des observations
d’ordre physique tels la perte de poids, les tremblements, 'augmentation des crises épileptiques.

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

La gestion de cas n’est disponible que pour les territoires d’Arthabaska et de I’Erable.
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5. Discussion

La partie discussion du présent rapport découle des entrevues avec les 9 équipes cliniques et des échanges entre les
personnes de I’équipe du projet.

5.1. Observations directes

L’observation directe des capacités physiques, cognitives, affectives dépendamment des limitations fonctionnelles, des
obstacles environnementaux et de leurs répercussions sur les habitudes de vie a été mise en valeur par chacune des
équipescliniques :

e Au cours du projet, une faiblesse a été remarquée en ce qui a trait a 'observation directe. Certaines équipes
cliniques avaient peu ou pas d’informations quant au fonctionnement de la personne. Aussi, il semble parfois y avoir
eu confusion dans les roles et les responsabilités quant a la cueillette de données. En effet, certains pouvaient étre
en attente de ces données de la part de I'équipe des professionnels. Le niveau d’information était différent d’une
équipe clinique a I'autre. Dans certains cas, nous disposions de trés peu d’'informations alors que dans d’autres,
cette information était plus exhaustive. Lorsque I'information était faible ou manquante, la démarche était plus
laborieuse.

¢ Unanimement, les équipes cliniques dffirment la nécessité d’étre a I'affut des changements chez la PVDI dans ses
habitudes de vie. Ces observations sont issues du milieu de vie de la personne (RNI ou autre) ou de l'intervenant
pivot (observations directes).

e Lesobservations des changements chez la personne ont été analysées au sein de I'équipe interdisciplinaire dans le
but d’unifier la compréhension de ces changements.

5.2. Outilsderepérage

A ce chapitre, le projet pilote a porté la préoccupation de préciser des critéres de passation des outils de repérage des
difficultés cognitives liées au vieillissement chez les personnes ayant une déficience intellectuelle :

e Sil’équipe du projet pilote a pu témoigner d’un ajustement constant des interventions pour la meilleure prise en
charge pour certains des participants, elle a aussi remis en question la rigueur de I'analyse préalable avant la
demande du repérage des symptomes des TNC liés au vieillissement.

e Il faut cibler les personnes en début de perte d’autonomie lorsque les indices sont plus clairs a travers la fréquence,
Iintensité et la durée des comportements.

e Les résultats préliminaires démontrent une concordance entre les résultats des deux outils, a savoir le DSQIID et
AMPS.

¢ Une certaine confusion semble s’étre glissée en ce qui concerne les objectifs respectifs des deux outils, a savoir que
I’AMPS poursuivrait des objectifs identiques de repérage des TNC liés au vieillissement tel que le DSQIID alors qu'’il
est plutdt complémentaire en se centrant sur les habiletés fonctionnelles, en plus de permettre une proposition
d’interventions a mettre en place pour soutenir la personne. De plus, les professionnels doivent accorder le temps
nécessaire al’explicitation des objectifs et des résultats de chacun des outils aupres des équipes cliniques.
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DSQIID

Les constats rapportés par les équipes cliniques rejoignent des conclusions des travaux de courtage de I’ASSS
Montérégie" :

e Le DSQIID favorise une organisation des observations centrée sur les faits plutot que sur les hypotheses et favorise
finalement une analyse en multi hypotheses.

e Lesrésultats de la premiére passation du DSQIID permettent d’établir un niveau de base dans le cas ou ce dernier
s’avére négatif. Ainsi, 'outil offre la possibilité de comparer les cotations lors de sa prochaine passation, soit six
mois apres. Dans le cas ou le repérage de symptomes des TNC liés au vieillissement s’avere positif, 'outil aura
permis d’objectiver un changement significatif.

e Lapassation du DSQIID est plus facile aupres de la personne présentant une DI [égére.

e Le DSQIID s’avére aidant et facile d’utilisation. Les équipes cliniques suggérent d’adopter I'utilisation du DSQIID
dans le processus clinique d’'une personne pour laquelle on émet I'hypothese de symptomes des TNC liés au
vieillissement.

e  Les observations des comportements associés aux TNC liés au vieillissement des participants du projet pilote sont
en concordance avec les études de Deb, Hare et Prior (2007)"® sur le plan quantitatif (nombre de catégories) et sur
le plan qualitatif (intensité des comportements nouveaux observés). * Voir le graphique Comportements associés
aux difficultés cognitives liées au vieillissement des participants ayant un résultat > 20 au DSQIID vs 'ensemble des
participants (point 4.2.) ainsi que les annexes 1et 2.

Les commentaires des intervenants pivots (IP) sur 'outil DSQIID sont trés satisfaisants quant a chacun des énoncés de
Poutil. Toutefois, cette satisfaction était plus faible en regard du repérage aupres d’une clientéle présentant une DI
sévére a profonde, car I'outil n’était pas considéré suffisamment sensible.

Une appréciation de I'outil a été soulignée en lien avec son accessibilité a leur discipline de travail, soit celle de 'éducation
spécialisée, et sa facilité d’administration.

L’outil a permis aux IP de mieux documenter la situation clinique de l'usager avec des observations objectives a
transmettre au médecin traitant.

AMPS

Le projet pilote aspirait a découvrir le potentiel de complémentarité du DSQIID et de ’AMPS pour favoriser un repérage
de difficultés cognitives liées au vieillissement, mais aussi pour proposer des interventions a mettre en place sur le plan
fonctionnel :

e Le DSQIID fournit les principales informations recherchées en relevant les situations de handicap, alors que 'AMPS
met en relief différentes avenues d’interventions a prioriser. L'AMPS n’a pas pour but d’établir un diagnostic de
TNC liés au vieillissement; il vient documenter le fonctionnement quotidien de la personne, ses difficultés
fonctionnelles et ses forces.

" Fleury, F. (2010). Outils de repérage d’un syndrome démentiel chez les personnes présentant une déficience

intellectuelle : démarche et recommandations des experts. Tiré de
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/depot/document/3342/Experts+DI+démence+rapport+final.pdf

Deb, S., Hare, M., Prior, L. (2007). Symptoms of dementia among adults with Down’s syndrome : a quadlitative study. Journal of
Intellectual Disability Research, vol. 51(9), 726-739.
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L’AMPS confirme, a certains énoncés, les résultats du DSQIID en éclairant les situations de handicap. Selon les
équipes cliniques, ’AMPS, comme le DSQIID, demande une bonne connaissance de l'usager durant la période de
son fonctionnement optimal. Avec I'exercice des deux ou trois taches ciblées pour lesquelles nous avons regu des
recommandations, il y a eu modification des approches des responsables de 'hébergement. Par exemple, avant le
repérage, ils étaient portés a agir a la place de I'usager alors que maintenant, ils stimulent le segment de tache
possiblement praticable par 'usager.

L’AMPS répond aux questionnements soulevés par I'équipe clinique quant a I'impact des difficultés sur le plan
cognitif et le fonctionnement quotidien de la personne.

L’AMPS s’avere définitivement un outil soutenant pour définir des interventions en réponse aux situations de
handicap identifiées (objectifs fonctionnels centrés sur les forces et non sur les incapacités).

Pour permettre la passation de 'AMPS, I'ergothérapeute doit disposer de linformation sur les taches
AVQ"/AVD?° antérieurement maitrisées par la personne.

SMAF

Le projet pilote incluait dans son processus outil SMAF qui est déja déployé aupres des équipes cliniques :

Les équipes cliniques affirment une fois de plus que I'outil SMAF permet une cueillette de données de fagon
objective.

Le besoin de définition du niveau de base peut étre comblé par les passations du SMAF, ce qui est en fait 'outil de
choix des équipes cliniques a ce chapitre. Le DSQIID, quant a lui, permet de déceler les changements survenus dans
les six derniers mois.

MoCA (Montreal Cognitive Assessment)?!

Le projet pilote avait introduit la passation du MoCA sur une base exclusivement expérimentale. Le MoCA est un outil
congu pour I'évaluation des difficultés cognitives légeres. Il permet d’évaluer plusieurs fonctions cognitives : I'attention,
la concentration, les fonctions exécutives, la mémoire, le langage, les capacités visuo-constructives, les capacités
d’abstraction, le calcul et 'orientation. Le MoCA est un outil sensible qui permet de dépister des déficits cognitifs légers.

Le MoCA a été passé par I'ergothérapeute a deux participants du projet dont un seul a pu étre complété. La conclusion
del'ergothérapeute sur l'utilisation du MoCA se résume au fait que 'outil dans son ensemble ne parait pas étre adapté a
la clientéle présentant une DI. De ce fait, la comparaison avec la norme s’avere difficile.

5.3. Démarche derepérage (outil d’aide ala prise de décision en

matiére de repérage des TNC chez les PVDI)

Niveau debase requis

La connaissance du niveau de base de l'usager durant sa période de fonctionnement optimal est le préalable a
Iéventuel besoin d’un repérage des symptomes de TNC liés au vieillissement. Ainsi, 'usager se trouve comparé
dans son fonctionnement a lui-méme.

19
20
21

AVQ: activités de la vie quotidienne

AVD : Activités de la vie domestique

Nasreddine, Z. S., Phillips, N. A., Bédirian, V., Charbonneau, S., Whitehead, V., Collin, I., Cummings, J. L., Chertkow, H.
(2005). The Montreal Cognitive Assessment, MoCA : a brief screening tool for mild cognitive impairment. Journal of the
American Geriatrics Society, vol. 53(4), 695-699.
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e Miseengarde
Un biais *? basé sur des croyances est un écueil documenté dans la littérature®® et est a éviter :

- Il nous faut étre vigilants pour ne pas déduire trop rapidement d’une situation clinique étudiée dans le
contexte d’un repérage des possibles TNC liés au vieillissement que nous sommes face a une difficulté
cognitive. Demeurer en hypothéses multiples est a privilégier.

5.4. Pland’intervention
Les priorités d’intervention dans le contexte d’éventuelles difficultés cognitives liées au vieillissement :

e Les intervenants des services spécifiques mentionnent manquer de temps pour faire les observations et les
analyser, et s’appuyer davantage sur les observations des milieux de vie. lls nomment aussi avoir besoin d’étre plus
outillés sur les différentes problématiques liées au vieillissement des personnes présentant une DI afin de bien
assurer leur vigilance (offre de formation).

e Les capacités réelles de la personne sont maintenant validées par les outils et elles font I'objet d’interventions
modulées.

e Pour certains participants, des interventions d’adaptation/réadaptation demeuraient requises en épisodes de
service. Pour d’autres, les interventions étaient davantage orientées vers une vigilance accrue, des adaptations de
I'environnement, de la coordination des différents services en place et du soutien au milieu de vie dans son
ajustement aux besoins évolutifs de la personne. Ainsi, I'intensité des services offerts en spécifique peut donc se
voir augmentée et la charge de I'intervenant devrait permettre un ajustement en conséquence.

5.5. Impacts desrésultats

5.5.1. Suivides usagers

La révision du plan d’intervention (Pl) découlant de la démarche interdisciplinaire de repérage des TNC s’est articulée
ainsi:

Initialement, 6 dossiers sont desservis par les services spécifiques et 4 dossiers en épisode de services spécialisés. Suite
au projet, deux dossiers initialement en épisode de services ont été transférés en services spécifiques.

Pour les dossiers en services spécifiques, les moyens ont été ajustés et les attitudes clarifiées dans le respect du rythme
de la personne et de ses champs d’intérét. Les moyens sont ajustés en regard du maintien des acquis et selon la
participation aux AVQ considérant la nouvelle condition de la personne.

Pour certaines PVDI, nous sommes passés d’objectifs d’apprentissage a des objectifs de maintien des acquis. Dans
certains cas, des interventions visant la stimulation cognitive sont mises en place par les intervenants pivots. Ces
derniers expriment vouloir étre davantage outillés sur ce plan.

22 par exemple : I'alibi du vieillissement, I’dgisme, « diagnostic overshadowing » ou le masquage.

Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du
Centre-du-Québec - Institut universitaire (2015). Cognition et démence chez les personnes dinées ayant une déficience
intellectuelle : rapport de recherche. Tiré de http://www.crditedmcq.qc.ca/download.asp?18554
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Pour une situation clinique, I'objectif s’est modifié pour suivre I'évolution des adaptations a mettre en place pour la
personne. Les moyens s’ajustent au fur et a mesure de I'évolution de la condition de la personne dans différentes
habitudes de vie.

Pour le suivi d’une situation clinique qui nous apparait exemplaire, 'apport du rapport conjoint a aidé a une présentation
de la situation au médecin et a permis I'accélération du traitement du dossier en services de Soutien a 'autonomie des
personnes dgées (SAPA). Pour 4 autres participants, un suivi plus important du médecin traitant fut démarré suite a la
remise du rapport individuel ou conjoint®*. Pour 'un des participants, les services de la premiére ligne en lien avec le
repérage de symptomes des troubles neurocognitifs n’ont pas été jugés requis suite au rapport de l'infirmiere. Pour
deux participants, un suivi était déja en place par le médecin traitant concernant les difficultés dés lors présentes. Pour
une derniére situation présentant un repérage positif, le médecin traitant n’a pas jugé pertinent d’examiner davantage
la situation de 'usager.

Quant aux plans de services individualisés (PSI), I'établissement des priorités d’intervention et la distribution des
services est a renforcer pour les personnes présentant des TNC liés au vieillissement :

e  Force est de constater que la réalisation de plans de services individualisés n’est pas une pratique tres répandue
aupres des PVDI. Il semble nécessaire d’accroitre le développement de cette pratique aupres des équipes cliniques.

e Vusarareté d’application, les équipes cliniques semblent nécessiter un support accru en termes de coaching pour
mettre en place I'exercice du PSI (p. ex. : dans quel contexte un PSI devient-il pertinent? Il est du ressort de quel
partenaire de convoquer un PSI?).

5.5.2. Intervenants pivots

Les intervenants pivots sont des personnes clés dans le processus d’identification des symptomes des possibles
difficultés cognitives liées au vieillissement et d’adaptation des interventions aux nouveaux besoins spécifiques de la
personne:

e Une prise de conscience est unanime chez les intervenants quant a la plus grande susceptibilité des personnes
ayant le syndrome de Down a vivre des TNC liés au vieillissement de maniére précoce. L’évolution de ces pertes
semble se dérouler plus rapidement et plus tot dans la vie, ce qui demande une grande vigilance de la part du
systeme client dans leurs observations et leurs interventions.

e laprésentation des résultats de repérage par des outils validés procure un confort professionnel chez l'intervenant
pivot responsable d’assurer les arrimages. Les recommandations proposées par I'équipe interdisciplinaire de
I'établissement sont le plus souvent consignées en termes de moyens au Pl par I'intervenant pivot. Le besoin d’un
temps d’arrét dans les situations connues d’un trouble de santé mentale pouvant présenter éventuellement de
possibles TNC liés au vieillissement a aussi été relevé.

e De fagon générale, les intervenants pivots démontrent une confiance accrue dans leur propre jugement clinique
préalable a la demande d’un repérage des symptomes de possibles TNC liés au vieillissement.

e Pourune équipe clinique, le fait que I'intervenant pivot a une charge de dossiers PVDI est favorable au repérage des
symptomes de possibles TNC liés au vieillissement lui permettant ainsi de développer ses compétences sur le sujet.

e Un meilleur accompagnement de la personne par l'intervenant pivot et par le milieu de vie est soulevé, et ce, en
ajustant sans cesse les interventions. Il a aussi été noté qu’un suivi spécifique nécessitait souvent des interventions
plus rapprochées afin de bien documenter les changements comportementaux.

Pour I’'une de ces situations, le rapport a été remis a 10 mois de décalage en raison d’une compréhension insuffisante
de la procédure par I’équipe clinique.
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Les intervenants affirment unanimement : avoir appris au sujet des possibles TNC liés au vieillissement et au sujet
du fonctionnement des services des autres partenaires du CIUSSS MCQ; percevoir étre mieux outillés pour réaliser
leurs observations et, le cas échéant, mieux identifier a quel moment proposer la passation du DSQIID pour une
personne dans leur charge de dossiers.

Un état de situation porté a 'attention par tous : une référence a I’équipe interdisciplinaire pour un processus de
repérage de symptomes des possibles TNC liés au vieillissement et des ajouts de services de premiére ligne
demandent en général une augmentation de l'intensité des services due a la complexité de la problématique du
client et de ses besoins. Un investissement supplémentaire de la part de l'intervenant pivot pour un temps
déterminé est a prévoir.

5.5.3. Professionnels et interdisciplinarité

La rigueur des rapports de synthése présentant les données objectives et les recommandations est une piece maitresse
du processus de repérage :

L’existence méme d’un rapport individuel ou conjoint semble supporter significativement I'équipe clinique dans sa
responsabilité des démarches a effectuer auprés de la premiére ligne. Dans la plupart des situations cliniques, un
rapport conjoint serait I'idéal pour documenter les symptomes et le fonctionnement de la personne.

L’équipe clinique dispose des observations du quotidien et d’un portrait clinique de base de I'usager; portrait
nécessitant d’étre complété par une vision biopsychosociale avec la collaboration de I'équipe interdisciplinaire. Ceci
permet ainsi de soulever un ensemble d’hypothéses qui sera analysé en profondeur avec la collaboration des
professionnels de la premiére ou de la deuxieéme ligne.

L’équipe interdisciplinaire valorise et compleéte, le cas échéant, les observations effectuées par le milieu. En effet,
elle supporte l'identification, I'organisation et F'analyse des données cueillies, ce qui a pour effet de mieux
comprendre les comportements observés et I'évolution des symptémes chez la personne au sein de son milieu de
vie. Les recommandations formulées par I'équipe interdisciplinaire sont adaptées a la situation évolutive de la
personne et soutiennent I'élaboration du plan d’intervention.

Une référence a I'équipe interdisciplinaire aux fins d’adaptation de I'environnement démontra I'impact d’un
soutien efficace a la personne. En effet, le besoin d’adaptations environnementales peut étre le déclencheur d’'une
analyse du besoin éventuel d’'un changement de milieu de vie.

5.5.4. Familles et ressources

Les familles et les ressources d’hébergement impliquées se sont senties interpellées par la démarche de repérage :

La satisfaction des familles existantes et impliquées fait consensus quant a la pertinence d’un repérage en
interdisciplinarité des symptémes des possibles difficultés cognitives liées au vieillissement.

Les ressources d’hébergement se sont dites satisfaites de la mise en place du processus de repérage des
symptomes des possibles difficultés cognitives liées au vieillissement.

Le support offert alaressource et ala famille facilite leurs échanges avec les intervenants de la premiere ligne.

Le processus de repérage des symptomes des difficultés cognitives liées au vieillissement devient pleinement
fonctionnel lorsque le systéme client maftrise une connaissance du fonctionnement passé et présent de 'usager et
lorsqu’un proche s'implique activement dans les démarches requises au méme titre que 'usager.
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5.5.5. Partenaires (quelques commentaires recueillis)

Des entretiens directs avec nos partenaires de la premiere ligne n’ont pu étre menés. Par contre, des commentaires
positifs sur la démarche de repérage, incluant les rapports individuels ou conjoints, ont été adressés aux équipes
cliniques :

e La démarche interdisciplinaire a été mise en évidence par un médecin et pergue aidante pour I'orientation de
l'usager vers les services requis.

e L’outil DSQIID a été valorisé par une gériatre comme étant pertinent et utile.

e Les équipes cliniques nous nomment que la majorité des médecins traitants ont été trés collaborateurs dans la
démarche de repérage.

e Unseulmédecin n’a pas tenu compte des résultats du repérage attribuant ainsi les comportements nouveaux de la
personne a sa déficience intellectuelle et a son age.

5.6. Ajustements proposés au niveau de ladémarche de repérage

5.6.1. Niveaude priorité

Une nouvelle piste de réflexion est apportée par les équipes cliniques :

Des équipes cliniques avancent que la demande de consultation permettant I'accés a un ou des professionnels, lorsque
traitée dans la priorité de niveau 3, engendre alors des délais qui ont un impact important sur la personne en début de
difficultés cognitives liées au vieillissement.

Ces mémes équipes cliniques sont d’avis que le niveau de priorité 2 devrait étre apposé au type de demandes de
consultation entourant un repérage positif de possibles difficultés cognitives liées au vieillissement (cotation au
DSQIID).

5.6.2. Dossier usager

Des rectifications méthodologiques seraient a évaluer pour ajuster le niveau de base fonctionnel de l'usager, par
exemple :

e Documenter a la fiche 5 I'information du fonctionnement de la personne dans sa tranche d’age 22 ans et plus pour
constituer un premier niveau de base exhaustif.

e  Conserver au dossier vert les fiches 5 cumulées d’année en année pour pouvoir s’y référer lors de la passation d’'un
DSQIID.

5.6.3. Observations

La cueillette de données doit se consolider au sein de I'équipe clinique :

e Déterminer des temps d’observation directe et indirecte nécessaires auprés des usagers.
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5.6.4. Séquencement de la démarche

D’autres éléments portés a l'attention des responsables du projet pilote pour I'avenir du repérage des possibles
difficultés cognitives liées au vieillissement sont a considérer :

Le besoin impératif de transmettre aux intervenants pivots, aux superviseurs cliniques et aux chefs de service, la
procédure attendue en contexte d’implantation du processus de repérage des symptomes de possibles TNC liés au
vieillissement.

Les superviseurs cliniques demandent a étre associés de maniére plus approfondie a des processus de repérage a
réaliser.

Une premiére étape d’analyse par I'équipe clinique doit précéder une demande de consultation pour un repérage de
symptomes de possibles TNC liés au vieillissement. Le projet pilote nous a permis de constater que la démarche de
repérage s’avere des plus efficaces lorsque cette premiére étape d’analyse est la plus compléte possible, qu’un
succes dans la continuité de I'intervention peut se réaliser, et que les recommandations sont davantage actualisées.

Dés qu’un changement du fonctionnement de la personne est observé, I'équipe clinique doit procéder a une
analyse préliminaire en émettant une série d’hypotheses (santé physique, mentale, changements dans la vie de la
personne, inadéquation du milieu de vie, deuil, retraite, pertes sensorielles, etc.).

Parallélement, dans le processus clinique, dés que des observations rigoureuses (observations des milieux famille,
centres communautaires, etc.) indiquent un changement chez la personne, le DSQIID devrait étre utilisé pour
repérer les symptomes de possibles TNC liés au vieillissement.

Suite a une hypotheése de repérage positif (DSQIID 2 20), il est recommandé d’adresser une demande de service a
I’équipe interdisciplinaire dédiée pour le repérage de possibles difficultés cognitives liées au vieillissement soit, dans
un premier temps, une infirmiére. A la suite de I'analyse conjointe avec I'équipe clinique, I'infirmiére adresse une
demande de service en ergothérapie au besoin (ou autre type de professionnels si requis).

Suite a la production du rapport individuel ou conjoint, la transmission des données par l'intervenant pivot a la
premiére ligne doit se faire dans les plus brefs délais.
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5.7. Démarche proposée pour le repérage des TNC liés au
vieillissement des personnes ayant une DI

L’analyse du projet pilote nous a conduits a la proposition de la démarche suivante :

Validationdela
demande

Collectedes
données

Equipe clinique

Observer et noter de nouveaux comportements

L’intervenant pivot (IP) et/ou le responsable de la ressource
d’hébergement et/ou un proche de 'usager repérent de nouveaux
comportements préoccupants chez 'usager amenant une hypothése d’une
présence des troubles neurocognitifs (TNC) liées au vieillissement.

Validation de I'lP avec son superviseur clinique concernant ces mémes
comportements.

Consultation des résultats du dernier SMAF de I'usager.

Triage

Passation du SMAF (ou OEMC complet si requis par personne désignée) par
I'IP avec I'aide du responsable d’hébergement ou d’un proche de l'usager.

Analyse de I’écart des deux derniers SMAF.

Passation du DSQIID par I'lP avec la collaboration du milieu d’hébergement
ou d’un proche de l'usager.

Analyse des résultats

NOTE :sirésultat est > a 20, il y a possibilité de TNC.

Décision d’enclencher ou non les démarches de repérage des TNC suite aux
résultats au SMAF et DSQIID.
La décision d’enclencher les démarches de repérage peut étre motivée par
0 unrésultatde >20auDSQIID,
0 unrésultat <a20auDSQIID avec un écartimportant entre la
passation du dernier SMAF - validation d’autres hypothéses que
les TNC.

Demande de consultation aupres du service infirmier

L’IP remplit le formulaire, le superviseur clinique le signe et le transmet au
supérieur de I'équipe des professionnels.

Analyse par priorité de cette demande faite par les professionnels.

Travail
interdisciplinaire

Présentation de ’état de lasituation
L’IP présente les résultats du nouveau SMAF.
L’IP présente les résultats de la passation du DSQIID.

L’IP présente le portrait de I'usager, de son milieu de vie et les objectifs
identifiés au Pl de 'usager.

Mise en commun de ’état de la situation entre P'IP et Pinfirmiére
Décision d’une 2° passation ou non du DSQIID interpellant Pinfirmiére.
Décision d’une référence al'ergothérapeute et possible passation de
PAMPS.

Orientation de lademande vers d’autres professionnels pour un autre type
d’investigation que des TNC au besoin.
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C. 2°passation du DSQIID dansles 6 mois aprésla1passation et
passation de ’AMPS (si requis)

e Entente surladate dela visite de I'infirmiere clinique et, le cas échéant, s’ily
a passation de ’AMPS par 'ergothérapeute.

e Pour ceux ayant la passation de ’AMPS, explication de 'exercice de
I'ergothérapeute de 3 taches d’AVQ connues de I'usager.

e 2°passation du DSQIID par I'IP. Il est important de bien annoter les
commentaires recueillis d méme le questionnaire du DSQIID, car ceux-ci
viendront soutenir la rédaction du rapport.

e Attention au niveau de base - présence de nouveaux comportements qui
influenceront les résultats.

e Implication du responsable d’hébergement (et d’un proche de I'usager si
possible) durant ces étapes.

Collectede ¢ Rapport conjoint de infirmiére etde
données Pergothérapeute
D. Rapportindividuelde . .
yegr e e Mise en commun des observations et
Pinfirmiére P
o des analyses réalisées. Echange sur les
y ;Analyse de lasituation de résultats des outils utilisés :
"usager.
usag , o SMAF,
¢ I?artage avec FIPet o T1*passation du DSQIID,
élaboration de . ) .
. o 2°passation du DSQIID (si
recommandations. Les Salisée)
commentaires de I'lP reaisee),
pourront bonifier 'analyse o AMPS.
dela situation. e Lettredel’IPalintention du médecin
e Rédaction finale du rapport. traitant présentant 'état de la situation
du client obtenu, tel que révélé par les
rapports a transmettre.
Résultats négatifs ou résultats positifs au repérage
E. Consultationmédicale
Le dossier aremettre au médecin pourrait comprendreles documents
. d | suivants :
Collectede Consultation . .
B L. e Lettred’introductionde’IP.
données médicale

e Rapport individuel de I'infirmiere avec I'IP, rapport conjoint avec
I'ergothérapeute (siréalisé).
e  Lesrésultats au SMAF (écart sidisponible).

F. Actualiserlesdémarchesavecla1®ligne

G. Retouralinfirmiére surles démarches entreprises et réalisées et leurs résultats

Elaboration/révision/ présentation du P1/PSI/Mise en ccuvre du Pl

Fermeturedu

dossier,

référence ou

poursuite

H. Fermeturedelaccesdelinfirmiére clinique au dossier du SIPAD
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5.8. Propositions de pistes de solution

5.8.1. Surle plan clinique
Usagers

1. Etablir systématiquement pour toute la clientéle PVDI un niveau de base du fonctionnement de la personne
non seulement avec le SMAF, mais aussi avec ’ensemble des parties de P’Outil d’évaluation multiclienteéle
(OEMC).

Le SMAF permet de repérer les situations de handicap chez la PVDI. Les autres parties de TOEMC facilitent le repérage
des changements de comportement liés a I'état de la santé (santé physique, santé psychique, sommeil, etc.) et a la
situation psychosociale (aidants principaux, réseau social, état affectif, etc.).

A noter : une formation préalable serait requise pour la passation de "OEMC par les intervenants pivots. La littérature?
indiquant la prévalence des TNC, nous rapporte que la cueillette de données en continu sur I’état de la personne nous
permettrait de répondre rapidement aux éventuels besoins de support a la personne.

Proches (famille et ressources d’hébergement)
2. Formerlesproches etlesressources d’hébergement sur les difficultés cognitives liées au vieillissement.

Considérant que la famille ou le responsable d’hébergement risquent d’étre les personnes les plus stables dans la
situation évolutive de la PVDI, étant mieux outillés aux TNC, ils pourront repérer plus tot et communiquer sans délai a
I'équipe clinique tout changement perceptible, ce qui déclencherait la démarche de repérage d’abord par I'équipe
clinique, ensuite avec le travail interdisciplinaire et par la suite, en arrimage avec la 1° ligne. Le tout ayant pour but de
ralentir évolution des symptdmes et une prise en charge des TNC a temps.

3. Supporter les proches et les ressources d’hébergement a Pintérieur de Poffre de service lors de leur
accompagnement ala personne qui vit des changements.

Ce sont eux qui interviennent dans le quotidien ou ils doivent supporter la personne dans ses capacités résiduelles,
chercher a compenser le handicap de la personne, et ce, en trouvant réponse aux nouveaux besoins qui émergent. lls
assument I'application des recommandations découlant du travail interdisciplinaire dans lequel ils se sont impliqués en
aval du processus; sans oublier que la pérennité du milieu permet a la PVDI de maintenir ses liens significatifs.

Equipe clinique (intervenants pivots et superviseurs cliniques)

4. Former les intervenants pivots sur les symptomes des difficultés cognitives liées au vieillissement chez la
personne présentant une Dl et leur repérage.

Qu'il reléve de I'équipe en modalité épisode de service ou des services spécifiques, 'intervenant pivot a la responsabilité
d’identifier les problématiques. Pour cela, un temps d’observation directe est nécessaire pour percevoir les
changements dans leur apparition et leur évolution ainsi qu’un temps d’observation indirecte dont les données seront
fournies par le responsable d’hébergement. Une habileté a discriminer permettrait de mettre en place des repérages
des TNCliés au vieillissement exclusivement auprés des personnes présentant une DI qui en présentent le besoin.

»  Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du

Centre-du-Québec - Institut universitaire (2015). Cognition et démence chez les personnes dinées ayant une déficience
intellectuelle : rapport de recherche. Tiré de http://www.crditedmcq.qc.ca/download.asp?18554
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5. Former les intervenants pivots sur P'intervention a mener auprés des personnes présentant une DI ayant
des TNCliés au vieillissement.

Qu'il releve de 'équipe en modalité épisode de service ou des services spécifiques, I'intervenant pivot a la responsabilité
de suivre la procédure présentée a 'annexe 3 Outil d’aide a la décision en matiére de repérage des troubles neurocognitifs
chez les personnes vieillissantes ayant une déficience intellectuelle (PVDI) : de la démarche a partir du repérage des
symptomes de TNC liés au vieillissement, de son implication dans le travail interdisciplinaire des services en DI-TSA, de
I'arrimage avec la 1° ligne et de la mise en place du suivi nécessaire.

6. Formerleséquipes cliniques surle PSI.

A partir de I'étude du dossier PVDI-TNG, il faudrait déterminer la pertinence de réaliser un PSI. Identifier les acteurs de la
1 et de la 2°ligne, assurer son animation et le suivi des recommandations entendues en PSI.

7. Former les superviseurs cliniques aux TNC liés au vieillissement et aleur repérage.

Au cours du projet pilote, des superviseurs cliniques ont exprimé ne pas étre suffisamment outillés pour répondre aux
besoins de la clientéle présentant des TNC liés au vieillissement et désirer une formation continue a cet effet. Compte
tenu de la réalité démographique de la population PVDI dans I'établissement, les probabilités laissent entrevoir que les
superviseurs cliniques pourraient étre fortement interpellés dans un processus de repérage des TNC dés maintenant et
dans les prochaines années.

Interdisciplinarité
8. Implanter une équipeinterdisciplinaire par territoire, spécialisée en PVDI-TNC.

Le projet pilote a fait le constat que le jumelage de disciplines professionnelles intégrées a leur travail clinique est une
voie efficace et efficiente et une stratégie gagnante. Al'intérieur d’un processus actif, le travail interdisciplinaire observé
dans le projet pilote a favorisé le trait d’union entre les observations du quotidien, les intervenants de I'équipe clinique,
I'analyse spécialisée de I'équipe interdisciplinaire et 'arrimage avec la 1° ligne.

Allocation des ressources humaines

9. Evaluer la charge de travail d’un intervenant pivot ceuvrant a Padulte 22 ans et plus a la modalité de services
spécifiqueslorsqu’il y aura une PVDI-TNC dans sa charge.

La dimension évolutive de la situation clinique des TNC liés au vieillissement exigera de I'lP une augmentation de soutien
pour assurer la démarche de repérage des symptomes engendrés par ces derniéres par I'observation directe et
indirecte, son implication dans le travail interdisciplinaire, I'arrimage avec la 1° ligne et la mise en place du suivi
nécessaire. Ainsi, I'intensité de service doit correspondre a cette période du vieillissement normal et du vieillissement
pathologique, et ce, dans le but de ralentir I'évolution des symptomes et optimiser les capacités résiduelles.

10. Considérer un niveau de priorité 2 aux demandes de consultation par I'équipe clinique suite aux démarches
qu’elle aurait effectuées selon la procédure proposée dans le présent rapport et qui améne un repérage
positif.

Habituellement, une priorité3 est accordée aux demandes de consultation pour le repérage de TNC liés au
vieillissement. Des démarches de repérage sont déja entamées par I'équipe clinique faisant état de 'émergence des
changements de la PVDI-TNC. Une analyse spécialisée des constats est requise pour avoir accés rapidement et
adéquatement aux services de la 1" ligne. Maintenir une priorité 3 peut causer un préjudice ala PVDI-TNC si elle est dans
un temps d’attente compte tenu de I'aspect évolutif des TNC liés au vieillissement.
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Cumuler les fiches 5 produites annuellement au dossier papier de la PVDI.

Avoir accés a l'information du fonctionnement de la personne dans toutes ses strates d’age, et ce, depuis son
fonctionnement optimal afin de constituer un niveau de base complet. Lors de la passation du DSQIID, Fintervenant
pivot pourrait se référer aux fiches 5 cumulées.

11. Documenter avec les partenaires dela1ligne, le besoin d’équipements adaptés dans le contexte de services
ades PVDI-TNC.

Pour plus de la moitié des participants du projet pilote, des adaptations matérielles (de la marchette au léve-personne)
ont été nécessaires a leurs nouvelles conditions de vie pour maintenir leur autonomie fonctionnelle. Ces besoins d’aides
techniques ont entrainé beaucoup d’échanges et d’interrogations tant dans les équipes cliniques que dans les équipes
interdisciplinaires quant a qui sera le fournisseur de ces adaptations. Il semble y avoir une « zone grise » qui nécessiterait
d’étre clarifiée pour optimiser le travail de 'ensemble des intervenants compte tenu de I’étendue des besoins qui iront
en grandissant.

5.8.2. Surle plan delarecherche

1. Pour les PVDI ayant le syndrome de Down, constituer un référentiel de comportements (les symptémes
comportementaux et psychologiques de la démence, SCPD) et d’interventions en regroupant les
informations sur les liens entre cette condition et les stades d’évolution de la maladie d’Alzheimer ou autres
formesdeTNC.

2. Pour les PVDI sans syndrome de Down, rechercher les lignes directrices applicables en ce qui concerne les
changements de comportements pouvant précéder Papparition de difficultés cognitives liées au
vieillissement chez une PVDI, et ce, en collaboration avec les services ambulatoires gériatriques (SAG) et les
équipes de gestion des SCPD.

3. Sachant que lalittérature”® explique déja le lexique a utiliser dans les cas de troubles neurocognitifs, 'ensemble des
intervenants a besoin de développer un vocabulaire commun. Il s’agit de rendre accessible ce niveau de savoir qui
sera utile & la premiére phase d’analyse précédant Parrimage avec la 1 ligne. Les intervenants sont soucieux
d’adapter leurs interventions afin qu’elles soient pertinentes et sécuritaires. A ce titre, quatre journées de
formation sur les TNC ont été respectivement offertes dans les districts de Drummondbville, Arthabaska-et-de-
IErable, Trois-Riviéres, Bécancour-Nicolet-Yamaska et Shawinigan durant I'année 2015. En plus, une journée de
formation supplémentaire sur les interventions en lien avec les TNC a eu lieu en octobre 2015 et une série de
formations plus globales a été offerte en octobre 2016.

4. Mener une étude longitudinale sur Putilisation de ’AMPS et sa portée dans le maintien de Pautonomie
fonctionnelle pour la population PVDI-TNC desservie par le CIUSSS MCQ, services en DI-TSA.

Cette étude permettrait de générer un profil détaillé des personnes avec ou sans syndrome de Down et les
interventions pertinentes a mettre en place pour les soutenir et préserver le plus longtemps possible leur autonomie
fonctionnelle.

6 Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du

Centre-du-Québec - Institut universitaire (2015). Cognition et démence chez les personnes dinées ayant une déficience
intellectuelle : rapport de recherche. Tiré de http://www.crditedmcq.qc.ca/download.asp?18554
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5. Se pencher sur les risques d’« overshadowing »“" au sein du processus de repérage des difficultés cognitives
liées au vieillissement de 1 et de 2° ligne dans le but de proposer un arbre décisionnel du processus de
repérage des difficultés cognitives liées au vieillissement dans sa globalité.

6. Développer un programme de stimulation cognitive des fonctions intellectuelles chez les PVDI-TNC avec la
1”ligne.

Avec le vieillissement de la clientéle des services en DI-TSA du CIUSSS MCQ, la stimulation cognitive pourrait agir a titre
préventif pour contrer les effets négatifs de I'age sur certains processus cognitifs chez les PVDI. La strate des 45 a 60
ans serait a prioriser a titre de maintien des capacités résiduelles dans la réalisation des activités de la vie quotidienne
pour les PVDI ayant des difficultés cognitives liées au vieillissement. Cette proposition pourrait étre menée en
collaboration avec des stagiaires universitaires (en neuropsychologie, ergothérapie, psychologie et psychoéducation).

7« Diagnostic overshadowing ou «ombrage diagnostic »: consiste a attribuer de fagon erronée des symptémes

physiques a une maladie mentale préexistante ou a une déficience intellectuelle ou développementale. Cette attitude
est souvent vue comme une forme de partialité et de discrimination. » Giddings, G. (2013). Raison et sensibilité. Journal
de ’Association médicale canadienne, vol. 185(18), 1587-1588.
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6. Conclusion

Le repérage des difficultés cognitives liées au vieillissement est un processus multidimensionnel qui englobe toutes les
sphéres de lavie de la personne : physique, cognitive, psychologique, comportementale et socioaffective.

Les outils DSQIID et AMPS s’averent tres fiables, accessibles et complémentaires dans le repérage des difficultés
cognitives liées au vieillissement auprés des personnes présentant une DI, et ce, pourvu que les conditions de passation
préconisées dans ce rapport soient respectées.

Le diagnostic précoce et I'évaluation des TNC chez les personnes présentant une DI sont cruciaux puisqu’ils vont
orienter I'intervention ultérieure, les soins et la prise en charge de cette derniére. Toutefois, cette évaluation se doit de
considérer plusieurs facteurs: médicaux, pharmacologiques, psychosociaux, adaptatifs, socio-affectifs et
environnementaux. A ce sujet, la collaboration interdisciplinaire devient un facteur facilitant et indéniable dans le suivi
d’une perte cognitive associée au vieillissement au méme titre que dans la valorisation du diagnostic différentiel basée
sur les multi-hypothéses.

Les opinions recueillies lors des entrevues du projet pilote et le rapport d’homologation du CQA en date du
30 octobre 2015, laissent conclure que I'interdisciplinarité s’est trouvée renforcée au sein des pratiques du programme
clientele PVDI. Parallelement, les objectifs du Pl sont devenus plus opérationnels, plus pertinents et de meilleure qualité.
Ainsi, ce projet crée de la valeur ajoutée pour la clientele PVDI, les proches, les responsables de ressources
d’hébergement et les intervenants. De ce fait, il permet d’identifier le bon service a offrir au bon moment et a la bonne
personne et d’'améliorer la coordination des services au sein du CIUSSS MCQ. A cela s’ajoute le fait que le projet a permis
d’orienter les réflexions vers d’autres hypothéses, autres que les difficultés cognitives liées au vieillissement (de nature
environnementale, physique ou mentale).

Plusieurs recommandations émises par le CQA mériteraient d’étre prises en considération, entre autres : 1) le besoin de
définir et de généraliser les étapes d’implantation et d’établir des mécanismes de gestion formels et bien structurés
pour la suite du projet; 2) de multiplier les activités de transfert et de valorisation des connaissances au sein et en lien
avec ce projet de repérage afin d’assurer un meilleur encadrement et une pérennité au projet; 3) d’autant plus que ce
projet offre la possibilité de mieux reconnaitre et de repérer les premiers signes des difficultés cognitives liées au
vieillissement et d’entamer un nouveau partenariat avec une équipe psycho-gériatrique, contribuant ainsi a une
meilleure fluidité des services génériques et spécialisés, a plus de partage d’expertises et a une meilleure prise en charge
des TNC chez les PVDI.

A cela s’ajoute le fait que ce projet a permis de mettre en perspective plusieurs catégories de nouveaux comportements
associés aux troubles neurocognitifs qui mériteraient d’étre explorés en profondeur dans le cadre de futures recherches
aupres de la clientele vieillissante ayant une DI.

En conclusion, ce projet appuyé par des données cliniques et probantes, reconnu par les pairs internes et externes et
ayant regu une appréciation générale trés positive en ce qui concerne la pertinence de sa démarche interdisciplinaire, est
trés porteur de nouvelles opportunités cliniques et de recherches. Cependant, il faut s’assurer d’identifier clairement les
conditions de sa généralisation, de sa promotion au sein du CIUSSS MCQ et des autres centres intégrés de santé et de
services sociaux (CISSS) et CIUSSS de la province, garantissant ainsi les conditions de son succes et de sa pérennité. Des
indicateurs de suivi et d’évaluation sont a prévoir pour cette étape.
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Annexe 1- Description des outils

DSQIID

Le Questionnaire de repérage de la démence chez les individus ayant une déficience intellectuelle (DSQIID) a fait I'objet
d’une démarche et de recommandations d’experts a I’Agence de la santé et des services sociaux de la Montérégie-Est
en 20107, Parmi six outils de repérage retenus de la littérature scientifique internationale, le Groupe de travail DI et
vieillissement a déterminé cet outil comme étant le meilleur pour le repérage d’un trouble neurocognitif chez les
personnes présentant une déficience intellectuelle.

e Comportementenverslesautres
1- Comportement ¢ Comportementenversles objets

e Errance

e Mémoire
. . e  Orientation spatio-temporelle
2-Perception et cognition L .
e Suividesinstructions

e  Perception visuelle

L. e Retrait social
3- Communication o
e  Lecture-écriture

4- Dimension psychologique e  Symptomes psychologiques

e Symptomes physiques

5- Dimension physique e  Troubles dusommeil
e Equilibre
e Habillage

6-AVQ e Hygiéne

e Elimination

AMPS

L’Assesment of Motor and Process Skills (AMPS) est un outil standardisé qui permet d’évaluer la qualité de la
performance occupationnelle dans la réalisation des activités de la vie quotidienne. L’évaluation est réalisée par la
cotation d’habiletés universelles observables lors de la réalisation des activités de la vie quotidienne connues et
significatives pour la personne. L’évaluation comprend donc la cotation de 16 habiletés motrices ainsi que 20 habiletés
procédurales et d’adaptation. La cotation est réalisée en termes d’indépendance, de sécurité, d’effort et d’efficacité.

Suite a des analyses statistiques qui tiennent compte du niveau de difficulté de la tache ainsi que de la cote de sévérité
de I'évaluateur, les résultats sont représentés dans un graphique indiquant ou se situe la personne comparativement a
un critére de compétence en ce qui a trait a 'effort requis, la sécurité, 'aide requise et I'efficacité de la personne dans la
réalisation des activités de la vie quotidienne.

2% Fleury, F. (2010). Outils de repérage d’un syndrome démentiel chez les personnes présentant une déficience

intellectuelle : démarche et recommandations des experts. Tiré de
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/depot/document/3342/Experts+DIl+démence+rapport+final.pdf
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Annexe 2 - Méthodologie

Recrutement

Présentation du projet pilote par Myléne Alarie aux superviseurs cliniques de chacun des 8 territoires du CIUSSS MCQ,
services en DI et TSA - Institut universitaire (de I'Erable, Arthabaska, Drummond, Trois-Riviéres (Cap-de-la-
Madeleine), Maskinongé, Centre Mauricie, Haut St-Maurice, Bécancour-Nicolet-Yamaska) lors de la rencontre clinico-
administrative a 'adulte du 31janvier 2014.

Le 7 février 2014, une lettre incluant les critéres et les consignes a été envoyée par courriel par ’APPR aux superviseurs
cliniques de chacun des 8 territoires du CIUSSS MCQ, services en DI et TSA - Institut universitaire, en mettant leurs
gestionnaires en copie conforme. Le protocole de la passation du DSQIID y était inclus.

Repérage des signes de TNC (intervenant pivot)

Des discussions en équipes cliniques (intervenant pivot et superviseur clinique) de situations cliniques pouvant
bénéficier d’un repérage de signes de TNC avaient eu lieu.

Ces situations ne sont pas discutées avec 'équipe projet. Elles le seront seulement lors de la 1 visite a 'usager.

A noter que lors des rencontres du programme PVDI, soit avant le projet pilote, les intervenants pivots rapportaient
déja des comportements inhabituels chez les usagers: cris, errance, perte de poids, perte d'intérét aux activités
préférées, baisse d’habiletés communicatives.

Référer al’équipe projet (Sylvie Garneau, pilote du projet)
A. Signalementde situations cliniques
Sélection

Dés le départ, il fut entendu par I'équipe projet que les 10 premieres situations cliniques seraient retenues sans critéres
d’exclusion vu l'importance soulignée dans la recherche Cognition et démence chez les personnes dinées ayant une
déficience intellectuelle®® quant a la prévalence de démence au sein de la clientéle présentant une déficience
intellectuelle.

Mode de transmission

En février 2014, 15 situations cliniques présélectionnées en équipe clinique ont été signalées a Mme Sylvie Garneau
majoritairement par appel téléphonique du superviseur clinique confirmant qu’un ou deux intervenants de son
territoire supposaient la possibilité de difficultés cognitives liées au vieillissement chez un ou quelques clients de leur
charge de dossiers. Quelques transmissions se sont faites par envoi courriel.

?*  Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du

Centre-du-Québec - Institut universitaire (2015). Cognition et démence chez les personnes ainées ayant une
déficience intellectuelle : rapport de recherche. Tiré de http://www.crditedmcq.qc.ca/download.asp?18554
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Nombre

e Untotal de 15 signalements de situations cliniques fut identifié par les superviseurs cliniques a Mme Garneau suite a
la communication du courriel présentant la procédure de démarrage du projet pilote (PP).

e Les 9 premiers signalements de situations cliniques furent retenus. Cependant, le 10° n’a pu I'étre compte tenu de
la demande d’un superviseur clinique précisant I'impossibilité de participation au PP en raison d’un trop grand
volume de travail rencontré par I'lP, mais il tenait a faire le signalement.

e Cefutdoncle 11° signalement de situation clinique présenté chronologiquement qui fut retenu.

e Les 3 autres signalements de situations cliniques furent mis en attente jusqu’a la confirmation d’une implantation
prochaine®.

Lesinformations fournies comprenaient :

e Numérodedossier

e  Date de naissance (DDN)
o Age

e Diagnostic

e  Porteur dudossier

A cette étape, 'équipe projet n’a pas sollicité d’information concernant les éléments émettant I'hypothése d’un trouble
neurocognitif, car elle a pris pour acquis la justesse de ces éléments déja discutés en équipe clinique.

Organisation des visites a ’'usager pour la passation du DSQIID

1. Lorsd’un appel téléphonique en mode mains libres de Mme Sylvie Garneau avec I'équipe clinique (intervenant pivot
+ superviseur clinique) :

e Entente sur la date de la visite de I'infirmiére clinique et, le cas échéant, pour les équipes de la rive sud, de
I’ergothérapeute.

e  Transmission d’informations concernant la passation du DSQIID.

e Pour ceux bénéficiant de la passation de 'AMPS, explication de I'exercice de 'ergothérapeute au sujet de 3
taches d’AVQ connues de 'usager.

% Un deuxiéme exercice de repérage s’est actualisé avec un autre groupe de 23 usagers entre septembre 2014 et février

2015.
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2. Envoide documents électroniques a I'lP avec leur superviseur clinique en copie conforme :
e  Protocole DSQIID

¢ Questionnaire de la pertinence de la passation du DSQIID par l'intervenant pivot

Visite al’usager

Passation du DSQIID pour 4 usagers (utilisation exclusive du DSQIID)

1

IP (entrainement a I'utilisation du DSQIID), infirmiere clinique, responsable
d’hébergement

60-90 minutes

e  Passation du DSQIID par 'lP

e Coaching pédagogique et appropriation faite par I'infirmiere clinique, ex. « Comment
as-tu compris 'énoncé? »

e  Cefuttoujoursla méme infirmiére clinique présente lors de la passation du DSQIID
pour tous les usagers

Rapportindividuel

e Avant la rédaction de son rapport individuel, pour toutes les passations du DSQIID peu importe leur résultat,
Pinfirmiére faisait d’abord son analyse et orientait ses recommandations pour ensuite en discuter par téléphone
avec I'IP. Aprés cet échange, linfirmiére clinique rédigeait formellement son rapport individuel final. Les
commentaires recueillis de I'IP lui servaient a enrichir son rapport individuel.

e Lerapportindividuel final de F'infirmiéere clinique fut ensuite envoyé par courrielal'lP.

e Pour les usagers ayant un résultat positif au DSQIID (2 20), ce rapport devait étre utilisé et remis au médecin
traitant lors de la visite médicale.

2° passation - hypothése d’émergence de difficultés cognitives liées au vieillissement : pour 2 usagers
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Passation du DSQIID + AMPS pour 6 usagers

Nombrede 5
visites
Personnes IP (entrainement a I'utilisation du DSQIID), infirmiere clinique, ergothérapeute et responsable
présentes d’hébergement, et fratrie dans 2 cas.
Duréede 5 .
.. 60 a 90 minutes
chaquevisite
1 visite - Passation du DSQIID + cueillette de données pour ’AMPS + passation du MoCA
DSQIID
e |dem que la passation exclusive du DSQIID.
AMPS
e Présence del’ergothérapeute qui écoute et s’intéresse aux comportements d’autonomie
fonctionnelle de 'usager.
e Alaide d’un échange entre I'ergothérapeute, le responsable d’hébergement et I'lP,
I'identification de deux (2) a trois (3) taches d’AVQ connues de I'usager et au niveau desquellesil
s’est vu performant.
Avantage : Linfirmiere clinique et I'ergothérapeute étant ensemble a cet échange, ceci évitait la
répétition des explications rendues tant par I'lP que par le responsable d’hébergement. Un travail
d’équipe se dessinait.
Déroulement | Famille

Dans le cas d’une 1 visite (DSQIID +AMPS), il y a eu présence d’'un membre de la fratrie de 'usager
(représentant légal).

o  Echange sur les difficultés identifiées depuis longtemps chez 'usager.

e Remise en question des ressources obtenues du CIUSSS MCQ, services en Dl et TSA - Institut
universitaire.

MoCA

Ayant eu une demande d’investiguer la pertinence de I'outil MoCA avec la personne présentant une
DI, 'ergothérapeute évaluait la faisabilité de cette passation aupres des 6 usagers passant ’AMPS.

e Rapidement, onidentifie 'impossibilité de passation dans 3 cas ol 2 usagers sont non verbaux
et le troisieme présente un niveau de compréhension limité. Leurs capacités ne correspondaient
pas aux criteres de passation de I'outil MoCA.

e Dansun4°cas, lapassation a été initiée avec une personne déja trés anxieuse, mais a dii étre
arrétée apres la 2° question vu le niveau d’anxiété généré par cette passation.

e Le MoCA aété tenté avec une personne qui ne sait ni lire ni écrire. L’usager se retrouvait dans
Iimpossibilité de compléter les énoncés de I'outil, méme avec I'aide de I'ergothérapeute. Aucun
score n’a été cumulé au test. L’outil n’est pas adapté a un tel client.
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e Dansle 6°cas, le MoCA a été complété avec une personne pour laquelle on lui reconnaissait des
capacités cognitives élevées. L’usager a été capable de répondre a tous les énoncés. Un score de
16/30 a été cumulé, cependant, comme le MoCA est un outil standardisé pour la population
tout venante et non pour la clientéle présentant une déficience intellectuelle, I'ergothérapeute
ne pouvait interpréter ces résultats. Il devenait difficile d’établir des liens en distinguant ce qui
découle de la déficience intellectuelle et de nouvelles atteintes neurocognitives. Alors, I'analyse
de cette passation s’est avérée non discriminatoire.

L’équipe projet conclut que le MoCA n’est pas un outil désigné pour la personne présentant une
déficience intellectuelle.

2¢visite - Passation de PAMPS

Personnes 2 .
2 IP, ergothérapeute et responsable d’hébergement
présentes
Duréedela 5 .
60 a 90 minutes
rencontre
e  Mise ensituation ou 'usager actualisait les deux (2) ou trois (3) taches d’AVD identifiées
comme étant maitrisées par lui, telles qu’identifiées a la 1" visite.
o Alasuite de cette actualisation, 'ergothérapeute donnait déja une premiére série de
Déroulement recommandations afin de supporter la séquence des 2 ou 3 taches a exécuter de la maniére la
plus autonome possible par 'usager, soit I'identification du segment de tache non fonctionnel
et l'intervention a mettre en place pour le compenser.
o Explication donnée par 'ergothérapeute pour la prochaine étape de ladémarche, soit la
transmission de son rapport et du rapport conjoint avec I'infirmiere.

2° passation de PAMPS - pour 2 usagers

e Sommes-nous face a des pertes cognitives pour lesquelles nous pourrions apporter un support afin de ralentir
la détérioration?

e Pourun usager, ily aune 2° passation de ’AMPS 7 mois aprés la 1° passation.

e Pourun2°®usager, une 2° passation était prévue, mais a dii &tre annulée vu I'anxiété générée par la passation.

Repérage interdisciplinaire des troubles neurocognitifs chez les personnes vieillissantes présentant une déficience intellectuelle (PVDI) 38




Annexe 3 - Outil d’aide ala prise de décision en matiére de repérage des troubles
neurocognitifs chez les personnes vieillissantes ayant une déficience intellectuelle (PVDI)
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Annexe 4 - Base de données

Projet pilote sur le repérage des troubles neurocognitifs liés au vieillissement de janvier 2014 a février 2015
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