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Les personnes atteintes de déficience intellectuelle et développementale (DID) vivent de plus en 

plus longtemps. On observe toutefois une hausse de la prévalence et une apparition plus 

précoce des maladies chroniques liées à l'âge
1
 et de la mortalité

2
 qui y est associée. La multi-

morbidité est notable dans cette population; de plus, les cas diffèrent considérablement de ceux 

relevés dans la population générale.
3,4

 Depuis la fin des années 1990, les décideurs, les 

prestataires de services et les chercheurs sont de plus en plus préoccupés par la taille et les 

besoins changeants de la population vieillissante atteinte de DID.
5-7

 Plus récemment, les 

cliniciens et les chercheurs visent à mieux caractériser les besoins liés au vieillissement de 

cette population en mettant de l’avant le concept de fragilité, c’est-à-dire un état 

multidimensionnel de vulnérabilité, assorti de déficits cognitifs, sociaux, psychologiques et 

biologiques et présentant des dimensions environnementales associées au vieillissement et à 

ses conséquences négatives (chutes, hospitalisation, institutionnalisation, mortalité).
8,9 

Research related to frailty among adults with IDD is relatively new, and to date has only been 

conducted by three research teams internationally, who have largely focused on measuring and 

developing measures of frailty for use in this population.
10 

No studies have examined the 

effectiveness of interventions specifically addressing frailty in individuals with IDD. In the 

absence of a body of research to inform best practice, an international consultation was 

undertaken with the aim of producing an international consensus statement regarding the best 

approaches to supporting individuals with IDD as they become frail.  

Le but de cet énoncé est de : 

  • promouvoir la sensibilisation à la fragilité dans le contexte de la DID, et 

  • offrir une orientation en matière de planification du soutien et des soins lorsqu'une 

personne est identifiée comme étant fragilisée.  
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Une approche de planification centrée sur 

la personne est utilisée. Les approches 

centrées sur la personne constituent la base 

sur laquelle les soutiens et les services sont 

planifiés dans le contexte des DID.
11,12

 Étant 

donné la multitude et la complexité des 

problèmes vécus par les personnes 

fragilisées, il y a un risque de se concentrer 

sur des déficits distincts, plutôt que sur la 

personne dans son ensemble et sur ce 

qu'elle veut. Toute mesure prise pour 

remédier à l'état de préfragilité et de fragilité 

doit s'inscrire dans un contexte axé sur la 

personne qui privilégie et respecte 

l'autonomie de la personne dans le choix de 

ses soutiens et services.  

Vieillir chez soi est une priorité. « Vieillir 

chez soi »
13

 signifie pouvoir demeurer dans sa 

résidence actuelle même lorsqu'on a de plus 

en plus besoin de soutien en raison d'une 

détérioration de la santé ou de changements 

dans sa vie. Le désir de vivre dans la 

communauté le plus longtemps et le plus 

indépendamment possible a été exprimé par 

des individus (avec ou sans DID), des 

familles, des aidants naturels et des 

gouvernements dans de multiples régions du 

monde.
14,15

 L'action axée sur la préfragilité et 

la fragilité doit également soutenir le 

vieillissement à domicile par le recours à des 

services de santé à domicile, ainsi qu’en 

mettant l'accent sur les adaptations 

environnementales, la prévention et 

l'utilisation accrue des technologies de 

soutien.
16 

Deux principes fondamentaux sous-tendent les recommandations de cet énoncé. 

2 

Début plus 

précoce 

Amélioration 

et maintien 

Collaboration 

intersectorielle 

Sécurité 

Planification 

pour l’avenir 

Besoins des aidants 

Données 

probantes/

Connaissances 

Principes  
Fondamentaux:  
Une approche 
centré sur  
la personne & 
Vieillir chez soi



 

Les recommandations comprennent sept considérations 

essentielles et interdépendantes relatives aux mesures à prendre. 

1. La fragilité doit être prise en compte 

plus tôt que dans la population générale. 

Le vieillissement prématuré des personnes 

atteintes de DID est bien établi.17-19
 Plus 

récemment, des recherches ont montré que 

les personnes atteintes de DID présentent des 

taux de fragilité plus élevés,20
 avec une 

apparition plus précoce que dans la 

population générale.21-23 La recherche a révélé 

que la fragilité devrait être surveillée chez tous 

les adultes atteints de DID à partir de l'âge de 

40 ans, et même plus tôt dans certains sous-

groupes (p. ex. le syndrome de Down), car ils 

accumulent plus rapidement des déficits de 

fragilité.24 

2. L'amélioration et le maintien sont des 

objectifs viables. Une fois qu’une personne 

est identifiée comme fragilisée, il est important 

de reconnaître qu'il existe à la fois un risque 

de déclin futur et une possibilité d'améliora-

tion.24,25 Un déclin soudain et rapide, bien que 

plus fréquent chez les personnes fragilisées, 

constitue également un risque pour celles qui 

sont préfragiles. De même, bien que 

l'amélioration et le retour à la fonction 

antérieure soient plus probables chez les 

personnes préfragiles, l'amélioration et le 

maintien (c.-à-d. la stabilité) sont des objectifs 

viables pour les personnes fragilisées. La 

planification doit tenir compte à la fois des 

risques de déclin et des possibilités 

d’amélioration. 

3. Une collaboration intersectorielle est 

nécessaire pour coordonner des 

évaluations et des actions globales et 

multidisciplinaires. La fragilité est complexe 

et fait intervenir un certain nombre de déficits 

dans plusieurs domaines. Les défis 

documentés auxquels sont confrontées les 

personnes atteintes de DID lorsqu'elles 

interagissent avec les fournisseurs de soins 

de santé compliquent les évaluations. Une 

évaluation multidisciplinaire complète du 

fonctionnement, de la santé physique et 

mentale (y compris les médicaments), du 

comportement, du contexte social (y compris 

les événements de la vie), de la capacité de 

prendre des décisions et des soutiens 

disponibles est nécessaire. Elle doit se faire 

en portant une attention particulière à 

l’interaction entre les déficits provenant de 

divers domaines. Lorsqu'une personne est 

identifiée comme étant fragilisée, une 

collaboration intersectorielle est également 

nécessaire pour examiner les ententes 

existantes et identifier des soutiens, 

interventions et traitements nouveaux, 

additionnels ou différents pour répondre à ses 

besoins.26 La défense des droits, la 

coordination des soins, la gestion de cas et le 

suivi planifié sont nécessaires pour assurer 

que les plans sont mis en œuvre, que les 

mesures sont surveillées et que les soutiens 

et services répondent aux besoins nouveaux 

et émergents.27,28 

4. La sécurité est une priorité. Les adultes 

atteints de DID qui sont fragilisées éprouvent 

divers déficits qui, seuls ou en combinaison 

les uns avec les autres, affectent leur santé, 

leurs activités et leur fonctionnement. Il faut se 

montrer proactif pour s'assurer que la 

personne est en sécurité et se sent en 

sécurité dans son environnement. Une 

évaluation complète des risques est 

nécessaire, en accordant une attention 

particulière au droit de l'individu à faire des 

choix et à prendre des risques, tout en 

optimisant la santé et la sécurité par la mise 

en œuvre d'actions pertinentes.29-32 
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5. Il est important de planifier pour 

l'avenir. Lorsqu'il s'agit d'une personne 

fragilisée, il est important d'aider la personne 

à participer à la planification préalable des 

soins, le plus tôt possible et sur une base 

continue. Ceci devrait être fait en conjonction 

avec l'évaluation multidisciplinaire et 

l'implication directe des principaux aidants. Il 

est essentiel de documenter les préférences 

et les souhaits de la personne pour l'avenir et 

de tenir compte de ses conditions de vie, de 

sa sécurité financière, de l'aide à la décision 

et des directives de soins avancés.33-35 

Toutefois, dans le cas d'une personne 

fragilisée, il peut être nécessaire de mettre 

l'accent sur la mise en œuvre de plans 

documentés. 

6. Les aidants naturels et le personnel de 

soutien ont aussi des besoins. Les adultes 

atteints de DID ont des besoins complexes et 

multiples qui nécessitent souvent le soutien 

d’aidants naturels et de personnel de soutien. 

Au fur et à mesure que les besoins de la 

personne émergent et/ou deviennent plus 

complexes, débouchant sur l'identification 

d’un état de préfragilité ou de fragilité, les 

besoins des aidants naturels ainsi que ceux 

du personnel de soutien augmentent 

également et deviennent plus complexes. 

Les aidants devraient recevoir les 

connaissances, les compétences ou l'aide 

nécessaires pour soutenir l'individu.36-38 Une 

discussion avec les aidants concernant leurs 

besoins est indiquée, une attention 

particulière devant être accordée au soutien 

émotionnel et spirituel, le cas échéant, et 

aussi au répit. 

7. La base de connaissances doit être 

élargie. L'étude de la fragilité dans le 

contexte des DID est relativement nouvelle. 

Par conséquent, la documentation dans ce 

domaine est peu abondante et de portée 

limitée.10 Afin d'éclairer les meilleures 

pratiques, il est nécessaire d’évaluer 

l'efficacité d'interventions spécifiques pour 

répondre aux besoins des personnes 

fragilisées atteintes de DID. La recherche 

interventionnelle devrait être priorisée afin de 

constituer un ensemble de données 

probantes qui à la fois mènera à un meilleur 

soutien pour les personnes atteintes de DID 

à mesure qu'elles deviennent fragilisées et 

éclairera éventuellement les pratiques 

exemplaires. 
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Aidant principal: L'aidant principal est le 

principal point de soutien pour la personne 

atteinte de DID. Il peut s'agir d'un membre de 

la famille ou d'un travailleur rémunéré. 

L'aidant principal se concentre sur la défense 

des droits de la personne atteinte de DID 

dans l'ensemble des systèmes afin qu'elle ait 

accès aux services dont elle a besoin. 

Approche centrée sur la personne: Une telle 

approche met l'accent sur les forces, les buts 

et les capacités de la personne. Elle favorise 

et facilite les occasions de faire des choix 

significatifs et suppose une collaboration avec 

des aidants naturels (p. ex. la famille, les 

amis).
39 

Collaboration intersectorielle: La collaboration 

intersectorielle a été définie comme suit : 

« Une relation reconnue entre une partie ou 

des parties de différents secteurs de la 

société qui a été formée pour intervenir à 

l’égard d’une question en vue d'obtenir des 

résultats en matière de santé ou résultats 

intermédiaires de santé d'une manière plus 

efficace, efficiente ou durable que si le 

secteur de la santé agissait seul. »
40 

Directives de soins avancés: Les directives 

de soins avancés (aussi appelées testament 

biologique ou procuration pour soins de 

santé) sont consignées dans un document 

qui précise les mesures à prendre ou qui est 

autorisé à prendre des décisions au nom 

d'une personne si celle-ci n'est plus en 

mesure de prendre des décisions pour elle-

même en raison de sa maladie ou de son 

incapacité.  

Multidisciplinaire: Une équipe 

multidisciplinaire a été définie par 

l'Organisation mondiale de la santé comme 

étant composée de représentants de 

différentes disciplines, impliqués dans la 

même tâche (évaluation des personnes, 

fixation d'objectifs et formulation de 

recommandations de soins) et travaillant 

ensemble, mais de manière indépendante.
41 

Multimorbidité: La multimorbidité fait 

référence à la co-occurrence d'au moins deux 

maladies ou affections, en plus de la DID, qui 

peuvent avoir une influence négative sur le 

fonctionnement quotidien.
42

  

Planification préalable des soins: La 

planification préalable des soins est un 

processus où les gens examinent les 

diverses options relatives aux décisions 

futures en matière de soins de santé et 

élaborent un plan verbal ou écrit (p. ex. des 

directives de soins avancés) sur les soins 

qu'ils souhaiteraient (ou non) recevoir à la fin 

de leur vie. 

Prévention: La prévention fait référence à 

toute action qui aide à éviter ou à retarder 

des résultats négatifs, comme l'isolement 

social, les blessures, l'invalidité et la maladie. 

Vieillir chez soi: Vieillir chez soi signifie 

pouvoir continuer à vivre dans sa résidence 

actuelle, même lorsqu'on a de plus en plus 

besoin de soutien en raison d'une 

détérioration de la santé ou de changements 

dans la vie. La réalisation du vieillissement 

chez soi reconnaît le droit de la personne à 

choisir, ainsi que la nécessité de fournir un 

soutien et d'écouter les préoccupations de la 

famille et des autres aidants incluant le 

personnel de soutien.  
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