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Sujet : Soins de santé pour les personnes
présentant un handicap intellectuel

Madame, Monsieur,

Le 27 novembre 2003, a la fin de I'«Année européenne pour les personnes
handicapées», s’est tenue une conférence —a Rotterdam, Pays-Bas— a propos des soins
de santé aux personnes qui présentent un handicap intellectuel. Cette conférence a été
organisée par la NVAVG — I'Association néerlandaise des meédecins pour personnes
ayant des handicaps intellectuels— et la MAMH — I’Association européenne de médecine
du handicap intellectuel -, en collaboration avec le Centre Médical Erasmus — le
département de formation spécialisée de médecins pour personnes présentant des
handicaps intellectuels.

Le but de cette conférence était de parachever et de consentir a un Manifeste européen
a propos de «Les soins de santé pour les personnes présentant un handicap
intellectuel ».

Le texte du Manifeste et un mémorandum explicatif sont joints aux présentes.

Ce Manifeste tente de résumer clairement les rudiments des soins de santé adaptés aux
personnes présentant un handicap intellectuel.

Nous espérons que ce Manifeste, grace aux encouragements des gouvernements, des
organisations et des personnes impliquées, permettra d’améliorer les soins de santé
apportés aux personnes ayant un handicap intellectuel tout en ménageant leurs droits de
citoyens, leurs droits a I'accés aux soins médicaux et, si nécessaire, leurs droits a des
soins spécialisés.

Nous demandons aux personnes impliquées dans les soins aux personnes atteintes de
déficience intellectuelle (par exemple les personnes atteintes de déficience intellectuelle
et leurs représentants, les personnels des soins de santé, les décideurs politiques, les
établissements médicaux, les associations de professionnels ou de chercheurs) dans tous
les pays d’Europe de se regrouper pour développer des soins de santé adaptés a ce
groupe de patients. Des plans d’action devraient étre élaborés concernant la situation
particuliere de chaque pays.

Nous demandons a tous les gouvernements de soutenir ces groupements dans la
direction indiquée dans ce Manifeste.

Enfin, nous demandons a la Commission européenne et a I’'Organisation Mondiale de la
Santé leur soutien dans ces développements. En vue de cet aboutissement, nous
espérons que ce Manifeste fera partie du rapport final de I' « Année européenne des
Handicaps 2003 ».
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Préface

Les personnes atteintes de déficience intellectuelle sont des citoyens de leur pays et ont
un droit égal a étre intégrées dans la société, quel que soit le niveau de leur déficience.
Les personnes atteintes de déficience intellectuelle ont nombre de dons et de capacités.
Elles ont aussi des besoins spécifiques. Elles ont besoin d’'un choix de services pour
répondre a leurs besoins.

Les personnes présentant un handicap intellectuel ont les mémes droits humains que les
autres citoyens.

Elles ont un droit égal a participer a la société. Elles doivent participer a toutes les
décisions qui les concernent (citation Inclusion Europe).

Dans ce Manifeste, nous renvoyons, comme fondement politique et moral, aux Régles
pour I'égalisation des chances des handicapés, telles qu’adoptées par I’Assemblée
générale des Nations unies, quarante-huitieme session, résolution 48/96, en son annexe,
du 20 décembre 1993. Les Régles ont été élaborées sur base de I’ expérience acquise au
cours de la Décade des Nations Unies pour les personnes handicapées (1983-1992), en
tenant compte des documents suivants :

La Déclaration universelle des droits de 'homme

Le Pacte international sur les droits économiques, sociaux et culturels

Le Pacte international sur les droits civils et politiques

La Conventions sur les droits de I'enfant

La Convention sur I'élimination de toutes formes de discrimination a I'’égard des femmes
Le Programme mondial d’action concernant les personnes handicapées

L’'Organisation Mondiale de la Santé, Classification internationale des déficiences,
incapacités et désavantages (Geneve, 1980).

Un consentement éclairé est essentiel dans une relation entre le professionnel de la santé
et son patient. A cette fin, I'information du patient et de sa famille sur les procédures de
diagnostic et les thérapies devrait étre présentée sous une forme aisément
compréhensible.

Les personnes ayant une deficience intellectuelle et leurs représentants devraient
influencer toutes les décisions concernant leurs soins de santé a tous les niveaux de
I’'organisation de ces soins.

Dans ce document, le terme «santé» est utilisé tel que défini par I'Organisation
mondiale de la santé : « la Santé est un état de complet bien-étre physique, mental et
social et non simplement I'absence de maladie ou d’infirmité. »



Manifeste

NIVEAU ELEMENTAIRE DE SOINS DE SANTE AUX PERSONNES
PRESENTANT UN HANDICAP INTELLECTUEL

Rotterdam, 2003

Les critéres suivants devraient étre reconnus et acceptés universellement comme niveau
élémentaire de soins de santé adaptés aux individus avec handicap intellectuel.

1. Disponibilité et accessibilité optimales des services de santé
ordinaires, ou des médecins généralistes ont un réle central.
Cela signifie que les personnes présentant un handicap intellectuel

pourront :

a. Utiliser les services de sante ordinaires.

b. Obtenir, lorsque nécessaire, plus de temps pour les consultations, en

clinique ou a domicile.

C. Obtenir, en cas de nécessité, un soutien adapté en communication.

d. Bénéficier d’une approche proactive pour leurs besoins de santé.

e. Ne plus étre entravées dans I'accés aux soins par des obstacles financiers,
physiques ou juridiques.

f. Etre capables de participer a des programmes de dépistage, comme tout un
chacun.

g. Etre aidées pour atteindre et maintenir un style de vie sain qui préviendra
les maladies et encouragera des résultats de santé positifs.

h. Obtenir des informations compréhensibles a propos de la santé et de la

promotion de la santé (aussi disponibles pour les familles et les aidants professionnels).
i Obtenir des soins de santé en bonne coopération et coordination entre les
différents professionnels.

2. Les professionnels de la santé (tout particulierement les médecins,
les psychiatres, les dentistes, les infirmiéres et les professionnels
assimilés) au sein des services de santé ordinaires auront des
compétences en handicap intellectuel et en problemes de santé
spécifiques aux personnes présentant un handicap intellectuel.

Cela nécessitera que:

a. Les professionnels de santé aient une obligation d’acquérir les compétences
de base en soins de santé aux personnes ayant une déficience intellectuelle.

b. Ces compétences incluent la prise de conscience que tous les problemes de
santé des personnes ayant un handicap intellectuel ne sont pas causeés par leur handicap.

C. Tous les programmes de formation des professionnels de la santé portent
attention aux handicaps intellectuels, y compris I'étiologie la plus commune, quelques
syndromes fréquents et des problemes de santé en relation avec I'étiologie du handicap,
et a lacommunication, et aux aspects juridiques et ethiques.

d. La formation du comportement et des aptitudes a la communication étant
aussi importante que les aptitudes cliniques, qu’elle soit donc partie intégrante des
programmes de formation.

e. Des directives a propos des problemes spécifiques de santé soient
disponibles sur internet, sur CD-Rom ou sur d’autres supports.



f. Les professionnels de santé des services ordinaires aient facilement acces
aux conseils de confréres spécialisés et soient en mesure de les obtenir sans obstacles
financiers, pratiques ou juridiques.

3. Des professionnels de la santé (médecins, psychiatres, dentistes,
infirmiéres et professions assimilées) spécialisés dans les besoins
sanitaires spécifiques des individus présentant un handicap
intellectuel sont disponibles en renfort des services de santé
ordinaires.

Ces professionnels doivent pouvoir conseiller, traiter les problemes

médicaux spécifiques ou reprendre tout ou partie des soins médicaux

aux personnes qui présentent un handicap intellectuel.

Cela nécessitera que :

a. Des programmes de formation soient disponibles pour les professionnels
de la santé qui souhaitent étendre leurs compétences a propos des problémes de santé
des personnes qui présentent un handicap intellectuel.

b. Ces speécialistes créent et maintiennent des réseaux avec leurs confréres
spécialisés, au sein et en dehors de leur propre profession, en vue d’améliorer leurs
connaissances et aptitudes. Cela peut étre atteint par des contacts personnels ou par la
création de centres (virtuels) d’expertise.

C. La recherche au sujet des probléemes de santé des personnes qui présentent
un handicap intellectuel soit encouragée en coopération avec les centres universitaires.
Des chaires universitaires de médecine du handicap intellectuel devraient étre créées
pour démarrer, encourager et coordonner des projets de recherche.

4. Les soins de santé aux personnes qui présentent un handicap
intellectuel requiérent souvent une approche pluridisciplinaire.
a. Des évaluations de santé et/ou des traitements spécifiques nécessitent une

coordination entre différentes professions de la santé (par ex. déficiences visuelles et
auditives, soins de santé mentale, soins aux personnes présentant des handicaps
multiples et complexes, soins aux personnes agées, soins de revalidation).

b. La formation spécialisée des infirmieres et autres personnels aidants doit
étre stimulée. Cela comprend d’apprendre comment aider et s'occuper de personnes avec
handicap intellectuel qui ont par exemple des déficiences sensorielles, des troubles du
spectre autistique, de I'épilepsie, des problemes de santé mentale, des troubles du
comportement, des problémes de meédecine légale, des handicaps physiques et
complexes, des troubles de déglutition et d’ alimentation, des problemes liés a I'age.

5. Les soins de santé aux personnes qui présentent un handicap
intellectuel nécessitent une approche proactive.

a. La participation aux programmes nationaux de dépistage devrait étre
encouragee.

b. Des examens médicaux préventifs a propos des déficiences de la vue et de
I'ouie, et d’autres problemes de santé fréquents, devraient étre réalisés sur base
scientifique et devraient étre disponibles régulierement.

C. Des programmes de suivi sanitaire, généraux et spécifiques, sont
développés et mis en ceuvre. Dans le développement des systemes d’indicateurs de



santé, une attention particuliére est adressée aux personnes présentant un handicap
intellectuel.

d. La responsabilité de développer des programmes d’examens préventifs et
de les mettre en ceuvre doit étre clarifiée ( par des médecins généralistes, des docteurs
du secteur de la santé publique ou des médecins spécialises).

e. Les personnes ayant un handicap intellectuel et leurs familles ont droit a
des examens de recherche étiologique.



Mémoire explicatif

NVAGA (Association néerlandaise de médecins pour personnes ayant un handicap
intellectuel) et MAMMH (Association européenne de la médecine du handicap
intellectuel) en collaboration avec Erasmus MC (Département de formation
spécialisée des médecins généralistes pour les personnes ayant un handicap intellectuel)
ont reconnu la nécessité de ce Manifeste et ont pris l'initiative de son élaboration.

Le Ministere néerlandais de la Santé, I'Organisation néerlandaise des Prestataires de
Services, la Fédération des Associations de Parents et le Comité national néerlandais de
I’Année européenne des personnes handicapées 2003 étaient membre du comité
d’organisation.

Le comité d'organisation a formulé cing criteres de base pour des « Soins de santé
adaptés aux personnes présentant un handicap intellectuel ».

Au moyen d’un questionnaire qui a été complété par des professionnels medicaux et des
organisations non gouvernementales d’Europe et d’autres continents, le comité a obtenu
un apercgu des soins de santé fournis aux personnes ayant un handicap intellectuel dans
différents pays : leurs aspects positifs tout autant que leurs insuffisances.

La consultation de la littérature et de documents gouvernementaux a aidé le comité a se
former une opinion plus large.

Nous en concluons qu’a ce jour il existe plusieurs insuffisances dans I'organisation et la
gualité des soins de santé aux personnes qui présentent un handicap intellectuel dans
différents pays d’Europe.

Certaines de ces insuffisances sont dans une certaine mesure déja reconnues ou en cours
d’amélioration dans plusieurs pays, mais aucune des personnes interrogées n’a qualifié
la qualité des soins de santé aux personnes qui présentent un handicap intellectuel dans
leur propre pays comme adéquate.

Sur base des informations de la littérature et du questionnaire, le comité d’organisation a
formulé un projet de manifeste du niveau élémentaire des soins de santé adaptés aux
personnes ayant un handicap intellectuel.

Aprés avoir consulté les professionnels et les personnes intéressées, le Manifeste a été
finalisé lors de la « Conférence sur invitation » du 27 novembre 2003.

A la réunion du 27 novembre, ces « Criteres de soins de santé adaptés » ont été discutés
avec des représentants de personnes présentant un handicap intellectuel, des
organisations professionnelles, des prestataires de services et des politiciens.

L’'attention a aussi été portée sur les implications du Manifeste.

Au congrés du 28 novembre, des représentants de EASPD (Organisation européenne des
prestataires de services), d’'Inclusion Europe et du Parlement européen ont fait leurs
commentaires sur ce Manifeste.

Leurs remarques ont été prises en compte dans la version finale du Manifeste.



Apercgu

La recherche montre que de nombreuses personnes présentant un handicap intellectuel
ont des besoins de santé spécifiques. Elles peuvent avoir, par comparaison aux individus
ne souffrant pas de handicap, plus de problemes de santé, d’ordre physique et
psychiatrique, généraux et spécifiques en fonction de leur condition. Des problémes de
communication sont aussi souvent présents. L'intégration des personnes ayant un
handicap intellectuel dans la société est une stratégie acceptée dans la plupart des pays
d’Europe ; cela requiert une approche globale, comprenant I'’éducation, le logement,
I’emploi, les services de loisirs et 'usage des services généraux.

Les services de santé ordinaires devraient étre accessibles aux personnes ayant un
handicap intellectuel et devraient étre capables de répondre aux besoins de santé liés au
handicap.

Ce principe a des conséquences pour les soins de santé de base, les soins spécialisés et le
systeme de santé général. Les médecins, les auxiliaires de santé et les psychothérapeutes
doivent améliorer leur connaissance des personnes qui présentent un handicap
intellectuel et de leurs problemes de santé. Néanmoins, I'on ne peut pas attendre des
praticiens de la santé qui ne sont au contact que de peu de ces personnes qu’ils aient les
connaissances spécifiques relatives a leurs problemes de santé. Des spécialistes sont
alors nécessaires pour les épauler.

Sur base des informations recueillies dans les questionnaires, les rapports
gouvernementaux et la littérature, nous avons observé les phénomeénes suivants (veuillez
noter que les remarques qui suivent n’ont pas la position d’'un rapport scientifique, ni ne
sont I'exposé de I'opinion des auteurs) :

Aspects organisationnels :
Il est reconnu que les services généraux de santé ne réussissent pas toujours a offrir des
services de santé adaptés aux personnes atteintes d’'un handicap intellectuel.

Il existe des différences notoires dans la qualité et I'organisation des soins de santé pour
les personnes ayant un handicap intellectuel dans différents pays d’Europe. Dans des
pays du sud et de I'est de I'Europe, la qualité des soins de santé pour ces personnes
parait plutét insuffisante. Dans la plupart des pays de I'Europe de I'ouest et du nord, leur
qualité est reconnue meilleure, mais méme dans ces pays-la des médecins généralistes
semblent manifester souvent un manque de connaissances, de techniques de
communication et de temps.

Les pédiatres disposent en général de connaissances spécifiques relatives aux enfants
présentant un handicap intellectuel. Cependant, selon les participants au questionnaire,
ils se concentrent souvent sur les seuls problemes de santé, sans coordonner les soins
médicaux dans leur globalité et sans apporter un soutien aux familles dans d’autres
domaines.



Comme l'espérance de vie des personnes ayant un handicap intellectuel a
considérablement augmenté lors des dernieres décennies, des problemes se posent lors
du passage a I'age adulte pour les soins de santé qui lui sont liés.

En raison des aspects multidisciplinaires des soins de santé aux personnes atteintes d’'un
handicap intellectuel, des thérapeutes spécialisés et des spécialistes du comportement
sont parfois nécessaires mais ne sont pas toujours disponibles, et leur collaboration avec
les services généraux et spécialisés nécessite une meilleure organisation.

Aspects meédicaux :

Bien que les problémes psychiatriques soient plus fréquents chez les personnes ayant un
handicap intellectuel, il N’y a que peu de psychiatres qui présentent un intérét particulier
et une expertise dans cette spécialité, en particulier pour les enfants ayant un handicap
intellectuel.

Des déficiences sensorielles sont aussi souvent présentes. Ces états tres importants sont
nettement sous-diagnostiqués. Des programmes spéciaux de dépistage ne sont
d’ordinaire pas développés ni mis en ceuvre.

Comme certains syndromes sont souvent associés a des problémes spécifiques de santé,
le suivi sanitaire de ces problemes-la devrait étre disponible.

Les participants au questionnaire insistent sur la nécessité de porter une attention
particuliere aux personnes présentant des handicaps complexes et profonds, qui ont
souvent aussi d’autres problémes médicaux, tels que des déficiences de la vue ou de
I'ouie, une paralysie cérébrale, de I'épilepsie et des troubles d’alimentation. Leurs
problemes de santé requiérent parfois des infirmiéres spécialisées, des professions de
santé assimilées, des psychothérapeutes et des médecins, qui ne sont pas toujours
disponibles. Lorsque des personnes présentant un handicap intellectuel vivent en foyer,
leurs besoins complexes de santé interferent parfois avec le maintien des valeurs de vie
normale, d’'un traitement respectueux et de leur vie privée. Pour les personnes
présentant des troubles moteurs ou sensoriels graves, des adaptations techniques
appropriées font souvent défaut dans leurs lieux de vie et de travail..

Soins dentaires

Les soins dentaires pour les personnes qui présentent un handicap intellectuel sont
souvent signalés comme médiocres. Méme pour la population générale, il semble qu’il y
ait un manque de dentistes dans de nombreux pays. Il y a un besoin de dentistes qui
seraient préts a donner davantage de leur temps pour soigner les personnes atteintes
d’'une deéficience intellectuelle, et a essayer de surmonter les difficultés de
communication et d’anxiété. C’est d’autant plus important lorsque I'on réalise que le
diagnostic d’anomalies dentaires peut contribuer au diagnostic étiologique d’handicaps
intellectuels.

Style de vie
Les personnes atteintes d’'un handicap intellectuel léger, qui vivent dans la société avec

un minimum d’aide, peuvent souvent adopter des habitudes malsaines. Il est important
de les aider a éviter des risques sanitaires ou sociaux.

La participation de ces personnes aux programmes de dépistage adressés a la population
générale est signalée comme insuffisante et doit étre améliorée. Ces personnes elles-



mémes et aussi leurs soignants semblent ne pas toujours étre conscients de la nécessité
des dépistages.

Recherche

Les soins meédicaux aux personnes présentant un handicap intellectuel doivent étre
basés sur des faits. La recherche est nécessaire puisque c’est la base d’'une bonne
pratique médicale. Bien qu’il soit reconnu qu’il y a une augmentation significative du
nombre et de la qualité des publications en médecine du handicap intellectuel, il reste
encore beaucoup de travail a faire dans ce domaine. Il n’existe que peu de Chaires
universitaires en Europe.

Aspects socio-économiques

De nombreuses personnes ayant un handicap intellectuel souffrent de pauvreté ou ont
un faible revenu.

Les soins de santé de ces personnes sont parfois onéreux. Plus de temps signifie des
coults plus élevés et le financement devra refléter cela.
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