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    Préface


    Par le passé, l’idée que les personnes présentant une déficience intellectuelle pouvaient également développer des troubles de santé mentale était globalement peu acceptée au sein du monde professionnel et scientifique. Il était alors plutôt considéré que les problèmes comportementaux observés au jour le jour étaient la conséquence des troubles cognitifs inhérents à la déficience intellectuelle et ne requéraient donc pas de considération clinique ou diagnostique supplémentaire ni de démarche thérapeutique dédiée. En ce sens, la santé mentale des personnes avec déficience intellectuelle n’était pas considérée comme une priorité.


    Cette vision a toutefois commencé à disparaître à partir des années 1970 pour devenir aujourd’hui pratiquement obsolète. Il est désormais largement établi que les personnes avec déficience intellectuelle peuvent présenter des troubles cooccurrents de santé mentale et qu’il s’agit par ailleurs d’une condition hautement fréquente. Cette prise de conscience et cet intérêt croissant du monde scientifique et professionnel résultent en une volonté concertée de produire des connaissances liées aux spécificités dans la présentation et l’évaluation des troubles de santé mentale dans le cadre de la déficience intellectuelle et, par conséquent, de viser une meilleure orientation, une meilleure prise en charge et des lignes de conduite pour l’accueil, le traitement et l’offre de services liés aux difficultés psychologiques et psychopathologiques chez ces personnes.


    En parallèle, le champ de la recherche (fondamentale et appliquée) dédiée à la déficience intellectuelle a donc connu et connaît toujours une croissance continue et son intérêt se renouvelle à mesure que les paradigmes de conceptualisation de la déficience intellectuelle, mais aussi d’accueil et d’accompagnement des personnes évoluent. En effet, l’adoption de modèles du handicap ancrés autour du droit des personnes et les mouvements de désinstitutionnalisation ont largement fait évoluer l’état des connaissances sur les facteurs individuels et systémiques à considérer. Par ailleurs, ils ont permis de questionner de façon plus systématique les modèles de services, la formation des professionnels, l’accessibilité des soins et les opportunités de la personne avec déficience intellectuelle d’exercer ses droits fondamentaux. Toutefois, ces transformations majeures ont également amené leur lot d’interrogations sur la façon d’intégrer ces changements de paradigme, notamment auprès des personnes les plus sévèrement impactées.


    Dans cette perspective, la santé globale s’est imposée comme un champ d’attention prioritaire, avec l’objectif d’intégrer, dans les modèles de services, la promotion de la santé physique, mais aussi mentale et sociale de chaque individu, quelles que soient ses ressources et limitations individuelles. Ainsi, les personnes ayant une déficience intellectuelle et des problèmes de santé (physique et/ou mentale) ont les mêmes droits à un diagnostic et à des options thérapeutiques de haut standard et basées sur les preuves scientifiques ainsi que, de manière plus générale, à accéder à une qualité de vie satisfaisante.


    En dépit de ces lignes directrices et de la dynamique constructive qu’elles impliquent, les conséquences de la considération trop « récente » des problématiques de santé mentale dans le contexte de la déficience intellectuelle sont multiples : les professionnels (des services de première ligne, du secteur médicosocial ou des services généraux de santé mentale) restent somme toute peu formés, les services adaptés restent limités en nombre comme en accessibilité et, par conséquent, il subsiste des efforts importants à mobiliser afin d’offrir aux personnes des soins et services permettant de rencontrer leurs besoins de santé mentale. À cela s’ajoute l’importante complexité liée à la reconnaissance et à l’évaluation des problématiques de santé mentale auprès des personnes avec déficience intellectuelle, notamment en raison des spécificités au niveau de leur trajectoire développementale et de vie, mais aussi de leurs capacités d’expression verbale parfois limitées, voire absentes. Afin de pallier ces difficultés, il est nécessaire d’adopter une approche compréhensive, intégrative et basée sur les preuves dans la mise en place de l’évaluation et de l’accompagnement des problématiques de santé mentale dans le contexte de la déficience intellectuelle adulte. Celle-ci devra par ailleurs s’organiser de façon pluridisciplinaire et en étroite collaboration avec la famille, les pairs et l’ensemble des professionnels qui gravitent autour de la personne, notamment en vue d’éviter le morcellement des informations et des services et la discontinuité des soins.


    Cet ouvrage est consacré à l’approche globale des troubles de santé mentale auprès de personnes adultes présentant une déficience intellectuelle : de la prévention à l’intervention en passant par le processus d’évaluation et d’objectivation des difficultés. Il se veut ancré dans une perspective de compréhension de la dynamique complexe à travers laquelle les facteurs neurodéveloppementaux et biopsychosociaux vont influencer l’émergence, la présentation, mais aussi le décours des problématiques de santé mentale dans le contexte de la déficience intellectuelle – avec ses parts communes à la santé mentale adulte, mais aussi ses aspects singuliers.


    Pour ce faire, les données scientifiques concernant les troubles de santé mentale dans le contexte de la déficience intellectuelle adulte seront développées de façon actualisée, en gardant une volonté d’intégrer les modèles biopsychosociaux du handicap dans une perspective étiologique, phénoménologique, mais aussi thérapeutique. Considérant l’importance du champ et sa complexité et dans une volonté de garder la cohérence du propos et une certaine lisibilité, cet ouvrage ne se veut toutefois pas exhaustif. Ainsi, les troubles du spectre de l’autisme (TSA) n’y seront pas abordés, sinon dans une perspective de diagnostic différentiel. En effet, bien que certaines formes puissent être associées à la présence de déficience intellectuelle, ils présentent d’importantes spécificités sur l’expression de nombreuses dimensions psychologiques, sociales et comportementales qui nécessiteraient d’être abordées de façon spécifique et extensive.


    Au-delà de la sensibilisation aux besoins de santé mentale et à l’importance de considérer la santé des personnes dans toutes ses dimensions (physique, psychologique et sociale), cet ouvrage vise à accompagner de façon conceptuelle, mais aussi pratique, les professionnels et plus spécifiquement les professionnels de la santé mentale et du secteur médicosocial vers une meilleure compréhension des comorbidités en santé mentale chez les adultes avec déficience intellectuelle et, dès lors, une meilleure planification des services et de l’accompagnement, ce compris en décrivant les différentes options thérapeutiques possibles dans ce contexte précis.


    Ainsi, une large partie de l’ouvrage couvrira les facteurs de risque ainsi que l’évaluation. Il ne s’agit en aucun cas d’un parti pris concernant la plus grande importance du processus diagnostique sur le processus thérapeutique et d’accompagnement, bien au contraire : les deux sont envisagés comme indissociables. Un accompagnement adapté ne se conçoit qu’à travers une vue précise et contextualisée des besoins de la personne (y compris de ses besoins en santé mentale), laquelle passe inévitablement par l’évaluation. En parallèle, l’évaluation continue (ou régulièrement reprogrammée) permettra de juger si ces besoins sont rencontrés et si l’accompagnement n’a pas fait émerger d’autres types de besoins qui impliqueront un ajustement dans les stratégies adoptées.


    L’objectif final étant, bien entendu, de pouvoir s’assurer d’un accompagnement qui tienne compte de l’individualité de chaque situation vers une meilleure qualité de vie et un respect de la personne et de ses besoins.

  


  
    Liste des abréviations


    OMS : Organisation mondiale de la santé 


    CIM : Classification internationale des maladies 


    CIDIH : Classification internationale des déficiences, incapacités et handicaps  


    CIF : Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé 


    DSM : Manuel diagnostique et statistique des maladies mentales 


    AAIDD : Association américaine des déficiences intellectuelles et développementales 


    VABS : Vineland Adaptative Behavior Scales  


    EQCA : Échelle québécoise de comportements adaptatifs 


    EBCA : Échelle belge de comportement adaptatif 


    DABS : Diagnostic Adaptative Behavior Scale 


    SIS : Support Intensity Scale  


    I-CAN : Instrument for Classification and Assessment of Support Needs 


    ACORNS : Accessible Cause-Outcome Representation Notation System 


    TSA : Trouble du spectre de l’autisme 


    TSS : Trouble du spectre de la schizophrénie 


    DM-ID : Diagnostic Manual-Intellectual Disability 


    DC-LD : Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults with Learning Disabilities/Mental Retardation 


    TECC : Thérapies émotivo-cognitivo-comportementales

  


  
    CHAPITRE 1

    Évolution, conceptions actuelles et enjeux autour du concept de déficience intellectuelle


    1. Évolution historique du concept


    1.1. De la punition divine à l’éducabilité


    L’approche historique de la déficience intellectuelle et du handicap au sens large est avant tout celle de la différence ; de ces individus qui, au point de départ ou dans leur histoire, ne répondent pas aux normes des sociétés qu’ils occupent. Longtemps, la méconnaissance des réalités biologiques a laissé penser aux humains que l’arrivée d’un enfant « mal formé » était le fruit d’une punition ou d’un avertissement divin envoyé aux mortels.


    Dans l’Antiquité, il s’agit de remettre aux dieux ce présent afin de leur signifier la bonne réception du message : les êtres infortunés sont alors éliminés, purement et simplement, selon des rites qui traduisent cette interaction profondément ancrée entre l’Homme et le Divin.


    L’idée du handicap en tant que manifestation d’une intervention divine persiste durant l’époque de la chrétienté médiévale. Toutefois, la religion chrétienne modifie à la fois les représentations et les pratiques liées au handicap. Des représentations ambivalentes, entre manifestation démoniaque et signe d’une bénédiction divine (car la religion prône alors « la simplicité d’esprit »), et des pratiques se situant vraisemblablement dans le registre de l’accueil et de la charité, quand bien même le rôle social des personnes handicapées reste précaire dans les sociétés de l’époque.


    Aucune distinction n’est opérée entre la déficience intellectuelle et la maladie mentale avant que, sous une première impulsion de l’Église et des législateurs, l’on commence à distinguer les deux conditions, notamment en termes de durée : la déficience – la folie de naissance – étant immuable, elle est donc assujettie à un tuteur ou un curateur, là où la maladie mentale – ou folie lunatique – est évolutive et peut disparaître, et implique donc que les biens de la personne soient provisoirement confiés au Roi.


    Le Moyen Âge se caractérise aussi par de sombres périodes de superstition et d’hystérie collective, dont, pour les femmes, la chasse aux sorcières pour laquelle les écrits disponibles laissent penser qu’une large proportion des femmes persécutées pourraient souffrir de maladie mentale et/ou de déficience intellectuelle. Dans les retranscriptions du procès de Salem, on peut ainsi lire que les accusées sont « des personnes sans raison, qui n’ont pour ainsi dire que peu d’idées de ce qui leur arrive ». Le prêtre saint Vincent de Paul est l’un de ceux qui prennent une position radicalement différente et militent ardemment pour que les personnes présentant une déficience intellectuelle ne puissent être jugées pour sorcellerie.


    Il faut attendre le XVIe siècle pour voir apparaître les premières classifications scientifiques et, par conséquent, l’extinction progressive de la théorie démonomaniaque en vigueur jusque-là. Les maladies de l’esprit sont désormais considérées comme ayant une cause organique. En pratique toutefois, la considération des sociétés pour ceux qui en souffrent n’évolue pas radicalement : l’enfermement et la marginalisation restent d’usage et tout au mieux, les classifications scientifiques se succèdent sans laisser trop de traces n’amènent pas de pratiques spécifiques et homogènes, sinon la mise à l’essai de l’un ou l’autre remède artisanal. Des pistes de réflexion émergent toutefois à cette époque sur l’origine du mal et aboutiront, au XVIIe siècle, à des distinctions plus nettes et affirmées entre la déficience intellectuelle et la maladie mentale, quand bien même la première garde son statut de maladie innée, étant supposément liée à deux origines exclusives : prénatale ou obstétricale.


    Une idée notable, qui persistera jusqu’à la moitié du XXe siècle, apparaît également à cette époque : la thèse de la dégénérescence. C’est-à-dire l’idée que le mal se transmet de génération en génération. Le péché médiéval s’actualise alors sous la forme d’une faute parentale, une atteinte à la morale et à l’hygiène.


    Les pratiques à l’égard des asociaux de toutes sortes restent relativement indifférenciées (même si certains lieux d’enfermement pratiquent une forme de distinction au motif d’entrée), mais des précisions sont amenées au regard des facultés atteintes et leur degré d’atteinte, lesquelles donnent lieu à une diversification des droits reconnus aux personnes. Les malades de l’esprit sont ainsi en premier lieu considérés selon qu’ils sont visionnaires, illuminés ou imbéciles/fatui, c’est-à-dire qu’ils présentent une atteinte de la raison. Cette raison peut par ailleurs être compromise à différents degrés : 1) les sots qui gardent une forme de participation sociale, mais ne peuvent ni entrer dans les ordres ni administrer une charge, car ils sont considérés comme des enfants approchant la puberté ; 2) les imbéciles à qui on ne peut confier aucune responsabilité et sont considérés comme de jeunes enfants ; et 3) les stupides qui ne sont pour ainsi dire qu’à peine considérés comme des êtres humains. Les terminologies utilisées varient légèrement selon que l’on parle d’un enfant (bêtise ou niaiserie), d’un adulte (imbécillité) ou d’une personne âgée (radoterie ou état d’enfance). Les symptômes sont considérés comme parfaitement communs entre ces états, avec toutefois l’idée d’une première distinction entre la déficience et la démence.


    L’innéité, la transmission et l’incurabilité impliquent qu’à l’aube du XIXe siècle, la recherche et le monde médical au sens large se désintéressent toujours du cas de la déficience intellectuelle et en dehors de la marginalisation et de l’institutionnalisation des personnes, les récits sporadiques d’options curatives portent encore les traces notables d’idées de purification et de restauration (par exemple : purges aux racines infusées dans l’eau-de-vie, bains et douches froides…). Les considérations portant sur l’éducation sont quant à elles fermées par avance.


    À cette époque, les représentations et les pratiques envers les personnes présentant une déficience intellectuelle varient également selon les milieux au sein desquels elles sont accueillies : les familles aisées étant en capacité de leur fournir le soutien nécessaire, les moins fortunées devant parfois se faire elles-mêmes soutenir dans cette entreprise. Aussi, dans les milieux ruraux, si la personne est considérée comme étant l’idiot du village, il se peut qu’elle reçoive par défaut de la part de sa communauté le gîte et le couvert. Mais le scénario n’est pas toujours aussi simple et plusieurs récits font état de mauvais traitements chroniques tels que l’affamement, l’enfermement ou encore l’humiliation. Au sein des villes, les personnes présentant une déficience intellectuelle sont davantage réduites à mendier ou se voient confinées dans des asiles. Il est d’ailleurs à noter que ces institutions sont en premier lieu érigées en vue d’accueillir à la fois des malades mentaux et des personnes avec déficience intellectuelle.


    À travers cette histoire peu glorieuse, il existe toutefois des précurseurs défendant une vision plus « moderne » de la déficience intellectuelle. En outre, au XIXe siècle, un certain nombre de psychiatres dénoncent l’indistinction faite aux enfants à l’intérieur des hôpitaux. Des lieux d’accueil spécifiques font leur apparition progressive et certains de ces lieux organisent des classes. Philippe Pinel, un médecin aliéniste français, est notamment célèbre pour avoir promu un traitement bienveillant aux résidents des asiles, arguant que chacun d’entre eux a droit « à toute la latitude de sa liberté personnelle » avec l’idée de ne « pas faire fi pour autant de leur sécurité », en étant capable « d’utiliser la modération dans nos manières ou la fermeté, si l’occasion le requiert ».


    En 1846, sur ce type d’initiative d’impulsion médicale, Édouard Seguin, un pédagogue français, publie un traité appelé Traitement moral, hygiène et éducation des idiots et des enfants arriérés. Seguin est considéré comme l’un des fondateurs de l’éducation des enfants en situation de handicap et applique un strict principe d’éducabilité, y compris dans les situations les plus déficitaires pour lesquelles sa vision de l’éducation s’appuie principalement sur les exercices physiques et la réalisation d’actes de la vie quotidienne. Ses idées sont reprises et diffusées par Désiré-Magloire Bourneville, un neurologue profondément humaniste et laïque, ayant fait évoluer la connaissance biomédicale du handicap et participé à la diffusion des méthodes médicopédagogiques, notamment au travers de ses fonctions de représentation politique. Dans le contexte de son appartenance à un mouvement composé de médecins, magistrats et philanthropes notables, il s’appuie sur les lois d’obligation scolaire afin d’étendre leur application aux enfants déficients intellectuels et de proposer pour cela une diversité de solutions éducatives : de l’asile-école à la classe spéciale en milieu ordinaire.


    Enfin, avec l’essor de la psychologie en tant que discipline scientifique autonome au XXe siècle émergent des entreprises à large échelle de recensement des points de repère développementaux, qui constitueront les bases de la psychologie développementale. C’est dans cette culture que s’amorcent la construction de la première échelle métrique de l’intelligence et le mandat d’Alfred Binet à se charger de son élaboration. Constituant le socle de l’orientation et la première base d’objectivation de la déficience intellectuelle, la construction puis l’utilisation de cette mesure ne se feront toutefois pas sans heurts. En effet, Binet est loin de partager les considérations de Bourneville sur l’éducation des enfants présentant une déficience intellectuelle. La mesure qu’il élabore aura notamment pour conséquence de faire réapparaître les mots inéducables, irrécupérables ou encore imperfectibles pour désigner les enfants témoignant des plus grands écarts mesurés par l’outil de Binet, entre l’âge chronologique et l’âge de développement (Céleste, 2005 ; Gentile & Gillig, 2012b).


    En conclusion, dès l’origine, la maladie mentale et la déficience intellectuelle sont profondément intriquées : en raison de l’absence de connaissances formelles sur leur condition et de l’inefficacité des traitements durant une période considérable, les deux groupes occupent longtemps une place marginale par rapport au reste de la société et sont exclus physiquement et symboliquement de la vie des communautés.


    1.2. Évolutions conceptuelles de la notion de handicap et mouvements politiques


    Dès les années 1960 apparaissent les premiers mouvements politiques de revendication des droits des personnes handicapées, principalement sur le territoire nord-américain et en Angleterre. L’impulsion de l’époque en termes d’émancipation, de respect des minorités et de promotion des droits humains fait émerger, en parallèle, un large mouvement de désinstitutionnalisation et de « normalisation » du handicap qui s’actualisera aussi dans le champ psychiatrique.


    Jusqu’alors, la vision du handicap restait presque exclusivement d’ordre biomédical et individuel, largement dominée par le cadre posé par l’Organisation mondiale de la santé (OMS) et prévalant depuis la Seconde Guerre mondiale. Dès 1948, la Classification internationale des maladies (CIM) éditée par l’OMS, jusqu’alors limitée aux causes de décès, étend son répertoire et adopte l’angle de la morbidité au sens large. Il s’agit alors de procéder à l’évaluation des conséquences des accidents de travail (traumatismes) et de leur indemnisation, des responsabilités étatiques dans leur prise en charge, de l’attribution d’une pension ou des possibilités de remise au travail (objectif ultime de cette entreprise). Toutefois, les accidents, maladies professionnelles et guerres ont successivement fait émerger le besoin de développer des modèles qui puissent tenir compte de la chronicité de certaines affections, c’est-à-dire de la persistance de conséquences fonctionnelles chez les personnes concernées. D’où le mandat pour l’OMS, dans les années 1970, de développer un supplément classificatoire à la CIM qui permette de prendre en compte les conséquences des maladies et blessures dans un sens large en tenant compte de la chronicité, de l’accroissement de l’espérance de vie et du fait que certaines personnes vivent, dès leur naissance et jusqu’à un âge avancé, avec des limitations fonctionnelles parfois sévères. C’est ainsi qu’émerge la Classification internationale des déficiences, incapacités et handicaps (CIDIH). Celle-ci garde une approche médicale et centrée sur la personne en décrivant les relations de cause à effet entre les profils successifs d’atteintes sur les organes et les fonctions (les déficiences), les activités fonctionnelles (les incapacités) et les désavantages sociaux liés aux rôles de survie de la personne (les handicaps).


    Malgré cet ancrage biomédical, la CIDIH fait donc émerger la reconnaissance des conséquences désavantageuses des incapacités sur le plan social. Un point de vue en accord avec des théories élaborées à partir des années 1960 – les théories de la déviance – mettant l’emphase sur le fait que l’écart à la norme (la déviance) influence les attitudes en raison non pas exclusivement de ce qui caractérise la personne, mais des valeurs liées aux attentes sociales et aux définitions culturelles de ce qui constitue une performance ou un comportement normal et acceptable pour autrui. Ces idées permettent de considérer progressivement le rôle des facteurs environnementaux (dont les facteurs sociaux) comme producteurs d’obstacles à la participation de personnes ayant une différence esthétique, comportementale ou fonctionnelle à la vie sociale. Dès lors, d’amorcer un changement de paradigme dans la conception même du handicap, qui n’est désormais plus une caractéristique exclusivement personnelle mais le fait d’une dynamique entre ce qui fait la personne et ce qui caractérise son environnement (Fougeyrollas, 2002). En dépit de ces transitions, la prise en compte des facteurs environnementaux reste relativement limitée et implicite pour l’OMS.


    À la même époque, à l’échelle nord-américaine ainsi qu’en Angleterre, les mouvements associatifs dans le champ du handicap s’accroissent et gagnent en activité, formant un front commun et développant un pouvoir d’influence sur les politiques relatives aux personnes handicapées. Le slogan « rien sur nous sans nous » (« nothing about us without us ») traduit cet empowerment et cette volonté de démanteler la vision paternaliste du handicap. Empreintes d’une volonté de changer les pratiques et les politiques relatives au handicap, les revendications portent notamment sur le droit à la vie autonome, rendue possible par la mise en place de services et de centres de ressources ambulatoires autogérés, mais aussi sur la participation sociale et le fait de prendre ses propres décisions plutôt que de les déléguer aux experts médicaux et paramédicaux. Un argumentaire notamment soutenu par une nouvelle discipline scientifique, les disability studies (l’étude des handicaps), qui permet de développer une connaissance théorique et conceptuelle du handicap et de proposer des modèles afin de formaliser l’idée du handicap comme étant au carrefour de caractéristiques individuelles, environnementales et socioculturelles.


    Une opposition se crée alors progressivement entre deux modèles du handicap : le modèle individuel (biomédical, centré sur les déficiences) et le modèle social (Albrecht, Ravaud & Stiker, 2001 ; INSERM, 2013). Dans les pays anglo-saxons, le modèle social permet de réunir et mobiliser autour de la cause de l’inclusion et de la non-discrimination une large diversité de personnes présentant des déficiences hétérogènes et trouvera bientôt, à l’échelle internationale, le soutien des Nations unies avec l’amorce, dans les années 1980, des réflexions et actions (autour de l’égalité des chances et de la participation sociale) qui aboutiront en 2006 à la Convention des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées (CDPH) (INSERM, 2013 ; Winance, 2008). Il est à noter que cette convention ne fera pas l’unanimité au niveau associatif comme au niveau scientifique, avec plusieurs critiques à son encontre. La principale étant qu’une convention à part entière pour les personnes en situation de handicap pourrait perpétuer leur marginalisation. La seconde étant que même si cette convention représente un tournant historique important qui restructure étymologiquement et conceptuellement la vision du handicap, elle ne s’avère pas un outil contraignant contre les discriminations. En effet, les États souverains peuvent ratifier cette convention sans avoir de pouvoir de contraindre les gouvernements et encore moins les institutions à mettre fin aux pratiques discriminatoires, sinon sur une base de bonnes intentions. C’est pourquoi, à l’échelle des pays concernés, l’implémentation effective de la convention dépend toujours des programmes des élus, de la proportion dans laquelle la société au sens large s’empare de la question des droits civiques, de la transparence et de la fiabilité des systèmes de gouvernance, ou encore de programmes de monitoring autour des questions de handicap (Lang, 2009).


    Dans ce contexte en mouvance, l’OMS prendra finalement la décision de s’aligner sur l’impulsion conceptuelle et politique « nord-américaine » en révisant la CIDIH et en intégrant aux travaux des chercheurs comme Patrick Fougeyrollas, qui a alors déjà largement participé au développement du modèle social via son modèle de processus de production du handicap (PPH). Ce modèle définit le handicap comme une situation résultant de l’interaction entre une personne et les obstacles environnementaux qui s’opposent à la réalisation de ses habitudes de vie, c’est-à-dire des comportements et attitudes qui permettent d’assurer sa survie et son épanouissement dans une société tout au long de son existence ; par exemple, les activités quotidiennes, domestiques, ou encore les rôles sociaux valorisés dans un contexte socioculturel et selon l’âge (par exemple : travailleur, parent, époux…) (Fougeyrollas, 1990, 2002, 2010).


    L’OMS ne prendra toutefois ce tournant que dans une mesure limitée puisque sa position est de développer, durant cette décennie 1990, une classification systémique du handicap qui tienne à la fois compte des modèles individuels et sociaux. Le résultat est la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) qui paraît en 2001 et intègre quatre dimensions supposées en interaction les unes avec les autres :


    1) Les fonctions organiques et structures anatomiques, y compris les fonctions psychologiques, qui peuvent être soumises à une déficience temporaire ou chronique.


    2) Les activités qui réfèrent à l’exécution d’une tâche ainsi qu’à ses limitations possibles.


    3) La participation qui renvoie à l’implication d’une personne dans une situation de vie réelle ainsi que les restrictions qui peuvent survenir à cet égard.


    4) Les facteurs environnementaux à la fois physiques, sociaux et relatifs aux attitudes qui caractérisent le milieu de vie de la personne.


    L’étendue et la gravité des déficiences des fonctions et structures, l’aptitude intrinsèque à réaliser des activités (sans assistance humaine ou technique), la réalisation effective des activités dans l’environnement réel (comprenant les facilitateurs et/ou les obstacles) et la nature des facilitateurs et obstacles de l’environnement de la personne permettent alors d’estimer le handicap sur une échelle en cinq degrés (Fougeyrollas, 2002 ; INSERM, 2013 ; OMS, 2001).


    Enfin, la définition de la déficience intellectuelle ne saurait s’affranchir complètement de l’empreinte culturelle de l’époque dans laquelle elle s’inscrit. En effet, l’intelligence est un concept abstrait qui a évolué au fil des théories qui s’y sont intéressées, et qui ne rencontre toujours pas actuellement de définition clinique consensuelle. Les mesures de l’intelligence n’évaluent alors pas l’intelligence en tant que telle, mais bien sa conception dans une société ou un modèle épistémique donné. Des modèles plus récents définissent d’ailleurs davantage l’intelligence comme une capacité d’adaptation globale et contextualisée plutôt que comme un trait évaluable à l’aide de mesures psychométriques. En dépit de ce débat, il reste usuel d’utiliser des mesures de quotient intellectuel (QI) afin d’établir un reflet de la fonction intellectuelle (Pariseau-Legault & Holmes, 2015).


    2. Définitions actuelles


    2.1. Dimensions liées à la conception actuelle de la déficience intellectuelle


    À travers ce tableau historique de la déficience intellectuelle transparaît la façon dont ce concept s’est situé – et continue à se situer – à l’interface de multiples dimensions. À l’heure actuelle, plusieurs perspectives permettent d’aborder la notion de déficience intellectuelle. Chacune d’entre elles représente un angle d’approche spécifique, permet l’exploration de l’impact de facteurs d’influence variables, procure des bases pour l’intervention et le soutien relatif au prisme appliqué et structure l’information pertinente afin de permettre la compréhension, les recommandations et les décisions prises relativement aux personnes présentant une déficience intellectuelle (Schalock, Luckasson, Tassé & Verdugo, 2018) :


    1) La perspective biomédicale met l’accent sur les facteurs génétiques et physiologiques susceptibles d’aboutir à une déficience intellectuelle. L’étiologie, la génétique et le fonctionnement organique sont les concepts au centre de cette perspective. Les facteurs de risque y sont décrits en termes d’anomalie génétique, de traumatismes ou de tératogènes, et les interventions proposées incluent notamment les procédures chirurgicales, la psychopharmacologie, les interventions en santé mentale et les régimes spécifiques. Les classifications adoptant cette perspective se fondent généralement sur l’étiologie de la déficience intellectuelle.


    2) La perspective psycho-éducative approche la déficience intellectuelle en termes de limitations au niveau du fonctionnement intellectuel, psychologique, comportemental et/ou des apprentissages. L’apprentissage, le comportement adaptatif, le fonctionnement intellectuel, la motivation et la participation sont les concepts au centre de cette perspective, avec le présupposé d’une relation dynamique et réciproque entre ces différents niveaux. Les facteurs de risque abordés sont les conduites parentales, l’absence d’intervention précoce ainsi que l’absence d’opportunités orientées vers le développement personnel. Les interventions possibles sont alors décrites en termes d’accompagnement aux compétences parentales, de stratégies de développement personnel, de conseil, d’éducation spécialisée, de soutien à la prise de décision, ou encore d’utilisation de technologies d’information et d’assistance. Les classifications ciblant le quotient intellectuel et/ou le comportement adaptatif s’inscrivent dans cette perspective.


    3) La perspective socioculturelle approfondit la question des interactions entre les personnes et leur environnement ainsi que la coloration culturelle donnée à la déficience intellectuelle en fonction des croyances communes, comportements, usages linguistiques et événements survenant autour de la personne présentant une déficience intellectuelle, ainsi que les réponses de celle-ci au sein de ces interactions. L’interaction personne-environnement ainsi que le contexte, les attitudes et les interactions sociales sont les concepts au centre de cette perspective. Le handicap est alors envisagé comme le fait de limitations fonctionnelles et d’une asymétrie entre les compétences de la personne et les demandes/exigences de son environnement. En conséquence, les facteurs de risque à ce niveau sont décrits en termes d’attitudes sociales ainsi que d’environnements appauvris, ségrégués ou marginalisés, là où le soutien des pairs, les changements dans l’opinion publique, l’adaptation et l’enrichissement des environnements constituent des leviers potentiels. Les classifications émergeant de cette perspective se centrent généralement autour de la notion de besoins de soutien, sur laquelle nous reviendrons.


    4) La perspective juridique met à l’avant-plan le fait que chaque être humain, en ce compris ceux présentant une déficience intellectuelle, a des droits communs qui doivent être respectés. Les concepts utiles sont alors les notions de discrimination, de droits légaux et humains. Ce sont ici les aménagements sociétaux ou les structures gouvernementales qui sont considérés comme créant ou pérennisant la situation de handicap à travers des facteurs de risque comme l’inégalité sociale, l’injustice, la discrimination ou le déni des droits fondamentaux. A contrario, des interventions centrées sur l’affirmation/la revendication des droits, la planification centrée sur la personne ou la prise de décisions juridiques partagée permettent de dépasser cette situation problématique et constituent donc des facteurs de protection. Les classifications d’ordre juridique font appel à des dichotomies telles que la responsabilité/non-responsabilité ou encore l’éligibilité/la non-éligibilité à un certain nombre de prérogatives citoyennes.


    À l’heure actuelle, plusieurs nosographies – c’est-à-dire des systèmes décrivant et classifiant de façon systématique les troubles somatiques et/ou de santé mentale (dont la déficience intellectuelle) – coexistent et intègrent au moins en partie ces différentes perspectives. Elles proposent des définitions relativement congruentes de la déficience intellectuelle, avec toutefois des spécificités liées à l’ancrage conceptuel de ces outils. En l’occurrence : la vision psychiatrique du DSM-V, le champ de la santé pour le CIM-11 et l’impulsion associative pour l’AAIDD.


    2.2. Épidémiologie


    Une méta-analyse menée en 2011 sur 52 études internationales publiées entre 1980 et 2009 estime la prévalence de la déficience intellectuelle à 10.37 pour 1 000, un chiffre proche de 1 % de la population mondiale jusqu’alors rapporté comme point de référence épidémiologique pour les pays occidentaux. Un certain nombre de facteurs sont toutefois susceptibles de faire varier les estimations de la prévalence ponctuelle de la déficience intellectuelle (Maulik, Mascarenhas, Mathers, Dua & Saxena, 2011) :


    1) Les revenus nationaux : avec une plus basse prévalence dans les pays à revenus moyens à faibles et une plus haute dans les pays à revenus élevés. Cette différence s’expliquant au moins partiellement par un accès restreint aux services liés au processus diagnostique.


    2) Les outils psychométriques utilisés.


    3) L’âge des personnes incluses dans les études : avec des taux plus élevés chez les individus plus jeunes, durant la période de l’enfance et de l’adolescence, que pour les études considérant des échantillons exclusivement composés d’adultes.


    4) Les méthodes d’échantillonnage : c’est-à-dire la façon dont les personnes sont « recrutées » pour déterminer la prévalence de la déficience intellectuelle (par exemple : dans des bases de données de services ou au sein d’enquêtes nationales tous citoyens confondus).


    5) Le fait de considérer ou non la mesure du comportement adaptatif en marge de l’évaluation du quotient intellectuel : qui peut sensiblement moduler la prévalence estimée. Cette dernière dimension fait toutefois désormais partie intégrante des critères diagnostiques de la déficience intellectuelle, et ce, quelle que soit la classification considérée.


    Par ailleurs, la littérature scientifique utilise parfois une catégorie « détachée » des définitions que nous aborderons, à savoir le fonctionnement intellectuel borderline. Cette catégorie se fonde prioritairement sur les scores de quotient intellectuel, puisqu’elle se définit comme regroupant, au sein de la distribution normale du QI, les personnes se situant entre la moyenne et les scores caractérisant la déficience intellectuelle (à partir du degré de sévérité léger), soit entre un et deux écarts-types en dessous de la moyenne, mais pas davantage. Mis à l’avant-plan des premières éditions du Manuel diagnostique et statistique des maladies mentales ainsi que de la Classification internationale des maladies, cette catégorie diagnostique n’y figure désormais plus. Une absence problématique pour certains scientifiques et praticiens, jugeant notamment que la non-reconnaissance de cette partie de la population aboutit à une inadéquation des services proposés en termes de forme, de contenu, mais aussi de modes d’accès (Wieland & Zitman, 2016).


    2.3. Systèmes nosographiques


    2.3.1. Manuel diagnostique et statistique des maladies mentales – 5e édition ou DSM-V


    Dans sa dernière version (American Psychiatric Association, 2013), le DSM répertorie la déficience intellectuelle1 au sein des troubles neurodéveloppementaux et la définit comme un trouble qui se manifeste durant la période développementale et qui inclut des déficits au niveau intellectuel ainsi qu’au niveau du comportement adaptatif dans les domaines conceptuels, sociaux et pratiques. Trois critères doivent dès lors être rencontrés :


    1) Des déficits dans les fonctions intellectuelles, les apprentissages scolaires et l’apprentissage à partir de l’expérience quotidienne confirmés par une évaluation clinique ainsi qu’une évaluation individuelle et standardisée de l’intelligence. Ce critère réfère spécifiquement aux fonctions intellectuelles impliquant le raisonnement, la résolution de problèmes, la compréhension de consignes ou encore le jugement. Les dimensions critiques incluent en outre la compréhension verbale, la mémoire de travail, le raisonnement numérique ou encore la pensée abstraite. Les mesures appliquées pour juger de ces éléments doivent être administrées par un praticien expérimenté, valides d’un point de vue psychométrique, exhaustives et culturellement adaptées (notamment en termes de langue maternelle). Afin de rencontrer le critère A, il est attendu que les personnes démontrent des performances au moins deux écarts-types en dessous de la moyenne de la population correspondante, en tenant compte d’une marge d’erreur fixée généralement à 5 points.


    2) Des déficits dans le comportement adaptatif résultant en une incapacité à satisfaire aux standards développementaux et socioculturels d’autonomie et de responsabilité sociale en comparaison avec des pairs appariés en termes d’âge, de genre et/ou de niveau socioculturel. Sans soutien adapté, ces déficits adaptatifs devraient limiter la réalisation d’une ou de plusieurs activités de la vie quotidienne, comme la communication, la participation sociale ou le logement indépendant. Il s’agit d’une dimension récente dans cette classification qui reconnaît désormais que les tests de QI restent, en dépit de toute précaution, un reflet partiel et approximatif du raisonnement dans la vie quotidienne ou encore de la réalisation de tâches pratiques. Deux personnes ayant le même score de QI seraient ainsi susceptibles de se comporter de manière substantiellement différente dans leur quotidien et ne devraient dès lors pas recevoir une réponse homogène en termes de soutien. Les déficits au niveau du comportement adaptatif doivent toutefois eux aussi être objectivés au travers d’une évaluation clinique et de mesures standardisées valides, culturellement appropriées et administrées individuellement. Celles-ci sont alimentées par des sources d’information aussi diverses que possible : la personne, sa famille, le personnel du secteur médicosocial, le référent de la personne le cas échéant, les professionnels du milieu scolaire, mais aussi les rapports médicaux, psychiatriques ou encore pédagogiques. Compte tenu de la difficulté d’évaluer cette dimension dans des centres fermés (par exemple : prison, centre de détention pour mineurs…), des informations corroboratives du fonctionnement de la personne à l’extérieur devraient pouvoir être obtenues afin de poser un diagnostic valide du comportement adaptatif. Ce critère B est rencontré si au moins l’un des domaines du comportement adaptatif (social, conceptuel ou fonctionnel/pratique) est suffisamment atteint pour que la personne doive recevoir un soutien actuel afin de pouvoir fonctionner dans un ou plusieurs environnements tels que le domicile, l’école, le travail ou les tâches de la vie quotidienne. Il est aussi fondamental que le déficit de comportement adaptatif soit directement lié au déficit intellectuel décrit dans le critère A et qu’il soit présent depuis l’enfance ou l’adolescence, en référence au critère C.


    3) Le début de ces difficultés doit avoir été objectivé durant la période développementale. La précocité du diagnostic variera toutefois en fonction de la sévérité de la déficience intellectuelle. Par exemple, un retard dans les fonctions motrices, langagières et sociales dès les deux premières années de vie devrait pouvoir être observé dans le cas d’une déficience intellectuelle sévère, alors qu’il faudra parfois attendre l’âge scolaire avant de pouvoir suspecter des difficultés dans le cas d’une déficience intellectuelle légère. L’association de la déficience intellectuelle avec certains syndromes génétiques peut toutefois s’accompagner de signes caractéristiques indépendants de la sévérité tels que des caractéristiques physiques ou comportementales identifiables. Au-delà des causes génétiques, la déficience intellectuelle peut aussi être liée à une maladie infantile (par exemple : méningite, encéphalite…) ou d’origine traumatique. Dans ce contexte, les antécédents médicaux peuvent éventuellement constituer un appui au diagnostic, mais ils ne constituent en rien une base nécessaire et suffisante à l’identification de la déficience intellectuelle.


    Le diagnostic différentiel concerne surtout :


    • Les maladies neurocognitives, qui peuvent toutefois coexister dans certains cas. Par exemple si la personne avec déficience intellectuelle développe une maladie neurodégénérative ou subit un traumatisme crânien.


    • Les troubles de la communication sans déficience intellectuelle.


    • Les troubles du spectre de l’autisme (TSA), dont le diagnostic différentiel peut s’avérer particulièrement compliqué, dans la mesure où les troubles de la communication sociale et les problèmes de comportement peuvent fausser l’identification standardisée de la déficience intellectuelle, notamment par un défaut de compliance aux évaluations proposées. Or, le fonctionnement intellectuel est hautement variable au sein des TSA.


    Il est important de souligner qu’au sein de cette dernière version du DSM, les niveaux de sévérité (léger, modéré, sévère et profond) sont spécifiés en fonction du comportement adaptatif et non plus du quotient intellectuel. Le consortium scientifique à l’origine du manuel et de sa révision reconnaissant dès lors que c’est cette dimension adaptative qui déterminera le niveau de soutien requis par la personne, mais aussi que les mesures du quotient intellectuel sont moins valides dans les niveaux les plus bas de l’étendue de cette mesure.


    À ces niveaux de sévérité viennent s’adjoindre deux sous-catégories dites « provisoires » (qui doivent être soumises à réévaluation) :


    1) Le retard global de développement qui caractérise les enfants de moins de 5 ans ne pouvant, pour des motifs cliniques (par exemple : trop jeunes pour passer des évaluations standardisées), être soumis à des évaluations appropriées durant l’enfance, mais qui montrent toutefois un retard dans les principaux repères temporels du développement intellectuel.


    2) La déficience intellectuelle non spécifiée qui concerne les personnes de plus de 5 ans dont l’évaluation standardisée est compromise par la présence de troubles physiques et/ou sensoriels et/ou comportementaux sévères associés.


    2.3.2. Classification internationale des maladies – 11e édition ou CIM-11


    La 11e révision de la Classification internationale des maladies de l’OMS (2018) reprend elle aussi la déficience intellectuelle dans la catégorie des troubles neurodéveloppementaux, section trouble du développement intellectuel. Elle la décline en quatre niveaux de sévérité analogues à ceux du DSM et inclut à son tour deux sous-sections isolées pour les troubles du développement intellectuel dits provisoires et non spécifiés. Les troubles du développement intellectuel y sont décrits comme un groupe hétérogène sur le plan de l’étiologie, dont le début survient durant la période développementale et qui se caractérise par un développement intellectuel et un comportement adaptatif en dessous de la moyenne, lesquels doivent être objectivés sur la base de tests standardisés, normés de façon appropriée et administrés individuellement. Si ces tests n’existent pas, le diagnostic pourrait, selon la CIM-11, se baser sur une confiance accrue envers le jugement clinique, toutefois lui-même basé sur une évaluation appropriée et opérée à partir d’indicateurs comportementaux comparables. Les degrés de sévérité proposés par la CIM se basent sur des indications portant à la fois sur le QI et les comportements adaptatifs, c’est-à-dire les prédictions pour les personnes concernées en termes de performances académiques, de logement autonome, d’emploi, de relations sociales… ainsi que l’intensité du soutien nécessaire dans ces différents domaines.


    2.3.3. Association américaine des déficiences intellectuelles et développementales – AAIDD


    L’American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (anciennement American Association on Mental Retardation) ou AAIDD est la plus ancienne société professionnelle interdisciplinaire dédiée à la déficience intellectuelle. Son premier manuel de définition et de classification a été publié en 1910 et en est à sa 11e révision (2010). La déficience intellectuelle y est décrite à nouveau comme étant caractérisée par des limitations substantielles à la fois au niveau du fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif, qui couvre de nombreuses compétences sociales et pratiques et dont le début est présent avant 18 ans. Le fonctionnement intellectuel y est décrit comme reflétant les capacités mentales générales telles que l’apprentissage, le raisonnement et la résolution de problèmes. Il devrait être mesuré de façon assez consensuelle par un test de QI dont le score devrait se situer au maximum à 70 ou 75. Le comportement adaptatif réfère à un ensemble de compétences conceptuelles (langage, littératie, orientation temporelle, notion des quantités et de l’argent, etc.), sociales (qualité des relations interpersonnelles, responsabilité sociale, crédulité, résolution de problèmes sociaux, capacité à suivre des règles et à éviter d’être victimisé, etc.) et pratiques (possibilité de réaliser des activités de la vie quotidienne, d’avoir des loisirs, de prendre en charge ses soins de santé, de se déplacer, de respecter des horaires ou une routine, de gérer son argent, d’utiliser les moyens de communication tels que le téléphone ou Internet, etc.). Des mesures standardisées peuvent également être utilisées en vue d’évaluer le comportement adaptatif, comme nous le décrirons au point suivant.


    Afin d’opérer une évaluation la plus juste possible, l’AAIDD engage les cliniciens à prendre en compte des facteurs « extrapersonnels » tels que l’environnement de vie, les standards culturels et leur influence sur la façon dont les personnes sont amenées à se comporter ou encore la diversité linguistique.


    C’est également la seule classification qui propose, en marge de l’évaluation des déficits, la réalisation d’un profil de ressources de la personne ainsi que d’un profil de correspondance directe entre les déficits et le type et l’intensité du soutien nécessaire. Ce dernier devrait permettre une progression fonctionnelle tout au long de la vie et se traduire par des plans d’intervention individualisés. Les soutiens y sont considérés comme les ressources et stratégies nécessaires à la promotion du développement, de l’éducation, des intérêts et du bien-être de la personne présentant une déficience intellectuelle. Ils peuvent être délivrés par la famille, les amis, les enseignants, le personnel médicosocial ou n’importe quelle personne qui peut s’inscrire de façon pertinente dans le projet de vie.


    Ce focus sur la notion de besoins de soutien est relativement récent au niveau d’une classification diagnostique, mais il a véritablement révolutionné la façon dont les services d’éducation et d’habilitation sont proposés aux personnes présentant une déficience intellectuelle. Il permet de dépasser la correspondance entre des catégories diagnostiques figées et des offres de services préexistantes. Il s’agit désormais d’évaluer de façon nuancée et individualisée les besoins de soutien des personnes et de les faire correspondre à des stratégies et services afin d’optimiser le fonctionnement individuel. Cette dimension apparaît dans le manuel de l’AAIDD de 1992, se poursuit dans la révision de 2002 et prend une dimension plus importante dans la dernière version, notamment au regard des progrès scientifiques établis dans ce domaine durant ce laps de temps. Les soutiens peuvent donc s’avérer extrêmement variés et concerner des domaines comme le développement des activités humaines, l’éducation, la vie autonome, communautaire, professionnelle, les activités liées à la santé, comportementales, sociales ou encore liées à la connaissance et au respect de ses droits citoyens. Aux degrés de sévérité de la déficience intellectuelle proposés par l’AAIDD correspondent alors des degrés dans le niveau de soutien nécessaire : intermittent, limité, extensif ou permanent.


    Enfin, par rapport aux autres classifications, le manuel de l’AAIDD fait également explicitement référence, d’un point de vue étiologique, aux causes non médicales (maladies génétiques, traumas, complications périnatales…) de la déficience intellectuelle. Ces dernières sont complétées par trois autres domaines dits de risque – social, comportemental et éducationnel :


    • Les facteurs sociaux sont décrits comme liés aux interactions familiales et sociales, comprenant notamment la stimulation de l’enfant et la réactivité des adultes envers ses sollicitations.


    • Les facteurs comportementaux sont liés à des conduites « à risque », telles que l’abus de substances durant la grossesse.


    • Les facteurs éducationnels sont liés à la disponibilité de la famille ainsi qu’au soutien éducatif au sens large destiné à promouvoir le développement mental et l’amélioration des compétences adaptatives.


    L’ensemble de ces facteurs étant considérés comme possiblement intergénérationnels, avec toutefois une marge d’action possible sur la prévention, voire le renversement des facteurs de risque.


    2.4. Comportement adaptatif


    2.4.1. Concept du comportement adaptatif


    Longtemps centrées sur la notion de quotient intellectuel, les différentes classifications élargissent donc désormais leur champ de description de la déficience intellectuelle au concept de comportement adaptatif. Celui-ci est considéré comme reflétant l’actualisation des capacités de la personne dans des domaines fonctionnels de sa vie quotidienne.


    La notion de comportement adaptatif apparaît vers la fin des années 1950 et dès les années 1970, diverses composantes du comportement adaptatif sont identifiées. À savoir : l’apprentissage et l’accomplissement d’habiletés nécessaires pour faire face aux attentes de la société, la présentation de l’individu en lien avec son âge et son milieu culturel, la capacité à créer et maintenir des relations sociales de façon responsable, le fonctionnement personnel en accord avec les besoins physiques, la participation sociale, ou encore la complexification des compétences avec le développement de la personne (Tassé et al., 2012).


    Le comportement adaptatif est défini comme le reflet du développement cognitif, social et moteur de la personne dans sa conquête d’autonomie vis-à-vis de son environnement et dans le quotidien. Il regroupe un ensemble d’habiletés permettant de répondre positivement aux exigences d’un milieu déterminé et de comportements qui, aux yeux d’autrui, permettent de considérer que la personne réagit de façon satisfaisante et est « reliée » à son environnement. Il est parfois décrit comme représentant la façon dont la personne fait face aux demandes de la vie de tous les jours et réagit de façon constructive, tant à l’égard des objets que des autres individus, et, ainsi, fait preuve d’attitudes quotidiennes considérées comme « acceptables ». L’examen du comportement adaptatif s’avère dès lors incontournable, tant le concept se situe au cœur même de toutes les questions qui concernent l’approche et l’accompagnement des personnes présentant une déficience intellectuelle, qu’il s’agisse du professionnel préoccupé par le diagnostic de la déficience intellectuelle, de l’intervenant qui doit développer des stratégies d’accompagnement ou mettre en place des soutiens adaptés aux difficultés de la personne, de l’enseignant visant l’apprentissage scolaire ou encore de la personne elle-même et de son entourage, qui peuvent mieux cerner dans cette notion les limitations, mais aussi le potentiel à développer dans la vie quotidienne de la personne. En ce sens, une bonne compréhension de ce concept et sa mesure peuvent avoir des conséquences non négligeables sur la qualité des services et, par voie de conséquence, sur la qualité de vie des personnes (Woolf, Woolf & Oakland, 2010).


    Le concept de comportement adaptatif est également congruent avec la distinction introduite au sein de la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (2001) entre la capacité et la performance d’un individu : la capacité renvoyant à la réalisation d’une tâche dans un milieu standardisé, la performance à sa réalisation dans un environnement réel. Ainsi, le quotient intellectuel réfère à une habileté testée en milieu standardisé, avec l’idée d’une performance « maximum », là où le comportement adaptatif est appréhendé par l’observation de la performance « typique » dans l’environnement naturel de la personne. Toutefois, aucune mesure n’est sans faille : là où le quotient intellectuel capture la performance « en direct », à travers la mise en place d’un protocole d’évaluation par un professionnel expérimenté, la mesure du comportement adaptatif suppose de se fier habituellement aux souvenirs des comportements de la personne, voire aux propos de tiers connaissant suffisamment la personne évaluée, ce qui peut être source de biais (Gleason & Coster, 2012).


    2.4.2. Outils de mesure du comportement adaptatif


    Dès lors, si la mesure du comportement adaptatif est importante (à des fins diagnostiques et d’intervention), il serait illusoire de supposer que les outils utilisés permettent une mesure « pure ».


    Malgré cette imperfection, l’évaluation n’en reste pas moins indispensable, puisqu’elle permet de rencontrer au moins quatre préoccupations de première importance (Tassé et al., 2012) :


    1) Prise conjointement avec la mesure du quotient intellectuel, l’évaluation du comportement adaptatif permet une définition opérationnelle de la déficience intellectuelle.


    2) Elle donne des points de repère sur la situation des personnes en termes de compétences sociales, conceptuelles et fonctionnelles.


    3) Elle est ancrée dans une approche socio-éducative, centrée sur la personne, avec l’idée de développer des stratégies de soutien individualisées et de porter une attention directe aux dimensions importantes pour la personne. L’évaluation du comportement adaptatif peut en outre facilement être mise en correspondance avec le projet individuel qui sera à développer en concertation avec la personne.


    4) Elle s’apparente davantage à une vision multidimensionnelle du fonctionnement humain que le quotient intellectuel pris isolément.


    Plusieurs échelles permettent d’évaluer de façon standardisée le comportement adaptatif et la plupart sont disponibles en langue anglaise. En langue française, les échelles les plus communément utilisées sont la Vineland Adaptative Behavior Scales (VABS) (Sparrow, Cicchetti & Saulnier, 2016), l’Échelle québécoise de comportements adaptatifs (EQCA) (Maurice, Tassé & Morin, 1993), également disponible et adaptée pour la Belgique (EBCA) (Maurice & Hubert, 2006) et plus récemment l’échelle proposée par l’AAIDD intitulée Diagnostic Adaptative Behavior Scale (DABS) (Balboni et al., 2014 ; Tassé et al., 2016), ayant dernièrement fait l’objet d’une validation préliminaire en langue française (Straccia, 2019).


    Prises dans leur ensemble, elles évaluent un certain nombre de dimensions, qui seront par la suite déclinées en un nombre variable d’items selon l’échelle. Ces dimensions sont :


    1) Les compétences motrices ou physiques : motricité globale et fine, mobilité, alimentation et hygiène de base, etc.


    2) Les compétences conceptuelles : langage (expression et compréhension, orale ou écrite), appréhension de principes numériques, de la notion d’argent, du temps, etc.


    3) Les compétences sociales : relations aux autres, interactions sociales, participation sociale, raisonnement social, etc.


    4) Les compétences « pratiques » ou « fonctionnelles » : tâches ménagères, habillement, cuisine, etc.


    En dépit des recherches et de l’existence de ces outils standardisés, l’opérationnalisation du concept de comportement adaptatif reste relativement hétérogène et son observation/évaluation peut être influencée par des facteurs tels que les croyances qui concernent la personne, les opportunités de l’environnement, les milieux d’observation/évaluation, la sensibilité des évaluateurs ou encore les facteurs motivationnels liés à la personne. Certains auteurs engagent dès lors à croiser les approches et les évaluations de différents intervenants et membres de la famille ainsi qu’à s’assurer de tenir compte, d’une façon adaptée, du point de vue de la personne présentant une déficience intellectuelle afin d’améliorer la fiabilité de la mesure (Tassé, 2009 ; Tassé et al., 2012).


    À ce titre, l’EQCA et l’EBCA proposent une structure d’évaluation permettant de rendre compte de la modulation entre les capacités d’un individu et les attentes et opportunités fournies par son environnement. Le questionnaire est alors divisé en deux parties : comportements adaptatifs et comportements défis (sur lesquels nous reviendrons au chapitre 2). La partie relative aux comportements adaptatifs propose d’évaluer la fréquence et la manière avec laquelle les comportements moteurs, conceptuels, sociaux et fonctionnels sont produits. La cotation est alors elle-même organisée en deux sous-parties :


    1) L’évaluation de la performance de la personne qui se caractérise par une note allant de 0 – si la personne n’est pas capable de produire un comportement ou si elle ne le produit pas même si elle en est capable, pour des raisons motivationnelles, par exemple – à 2 – si la personne produit le comportement d’une façon habituelle et autonome. La nuance entre ces deux pôles est conservée et importante et laisse la possibilité aux évaluateurs de coter 1 si la personne produit le comportement dans certaines conditions qui peuvent être d’ordre temporel (par exemple : le comportement est produit peu fréquemment) ou liées à une intervention tierce (par exemple : le comportement est produit sur demande, nécessite une assistance pour être complété, etc.).


    2) L’évaluation du potentiel qui permet justement aux évaluateurs de se positionner plus spécifiquement sur les opportunités fournies par l’environnement. Pour chaque item de l’échelle centrée sur les comportements adaptatifs, il est ainsi possible de coter « non possible » lorsque l’environnement physique du sujet ne lui permet pas à l’heure actuelle de produire un comportement donné.


    Un système relativement analogue est proposé au sein de la VABS. Ces nuances permettent alors de tenir directement compte des limitations induites par l’environnement physique et/ou social de la personne dans l’actualisation de ses comportements adaptatifs.


    De manière plus générale, ces échelles de mesure du comportement adaptatif permettent un protocole d’évaluation des forces et des limitations des personnes dans des domaines pertinents de leur quotidien, lequel s’avère un outil précieux afin de permettre une planification adéquate et individualisée de l’intervention (Gleason & Coster, 2012).


    2.4.3. Liens entre le comportement adaptatif, le quotient intellectuel et la vie quotidienne


    Des recherches ont pu mettre en évidence que le comportement adaptatif est positivement lié à l’insertion socioprofessionnelle et à l’autonomie de la personne (Tomaszewski, Fidler, Talapatra & Riley, 2018 ; Woolf et al., 2010).


    Il entretient des liens non linéaires et parfois hétérogènes avec la mesure du quotient intellectuel. D’une part, le développement du comportement adaptatif serait au moins en partie indépendant du développement intellectuel, notamment parce que leur temporalité est faite de périodes de recoupement et de périodes moins synchrones (Tremblay, Richer, Lachance & Côté, 2010 ; Woolf et al., 2010). Par exemple, une étude sur des adolescents et adultes avec syndrome de Williams montre une stabilisation du fonctionnement intellectuel entre l’adolescence et l’âge adulte, alors que le comportement adaptatif suit des trajectoires très variables et peut décliner, faute d’accompagnement adéquat (Fisher, Lense & Dykens, 2016). Toutefois, le comportement adaptatif ne peut être complètement dissocié du fonctionnement cognitif de la personne. Par exemple, chez des enfants de 10 à 14 ans, il existerait une forte association entre le contrôle inhibiteur (une fonction exécutive généralement évaluée au sein de protocoles neurocognitifs) et des domaines liés au comportement adaptatif comme la gestion du budget, l’acquisition du langage et l’autonomie (Gligorović & Buha Urović, 2014). De la même manière, les interactions entre les faibles performances en mémoire de travail et le comportement adaptatif peuvent avoir une influence à l’âge adulte sur l’emploi des personnes présentant un syndrome de Down (Tomaszewski et al., 2018).


    Néanmoins, il convient, dans l’interprétation de ces résultats comme dans la considération des mesures permettant d’opérationnaliser et de standardiser le comportement adaptatif, de tenir compte des facteurs socio-écologiques qui permettent le développement de la personne, notamment les opportunités fournies par l’environnement ainsi que l’approche de la personne en termes de croyances (limitantes). À titre d’exemple, de nombreuses études ont ainsi mis en évidence que les attitudes et croyances parentales positives avaient un impact bénéfique sur la socialisation et la régulation émotionnelle des personnes avec déficience intellectuelle (Cebula, Moore & Wishart, 2010), ce qui est aussi le cas lorsque les environnements sont stimulants et enrichis socialement, notamment au travers de milieux scolaires inclusifs (Smogorzewska, Szumski & Grygiel, 2018, 2019).


    2.4.4. Besoins de soutien


    La notion de besoins de soutien vient s’inscrire de façon complémentaire à celle de comportement adaptatif. Elle définit celui-ci en termes de limites – ce que la personne présentant une déficience intellectuelle ne peut pas faire, les comportements qui lui sont inaccessibles – qui seront par la suite mises en correspondance avec des besoins de soutien visant à dépasser cette situation d’incapacité. Ces besoins seront alors traduits en supports, aides et ressources humaines ou logistiques.


    Il s’agit d’une logique généralement adoptée au sein des systèmes d’allocation ou de mise en place de services à la personne et qui appuie l’idée que des soutiens adéquats peuvent améliorer l’autonomie, l’intégration et la qualité de vie des personnes avec déficience intellectuelle (Arnold, Riches & Stancliffe, 2015).


    Cette évaluation se fait sur la base d’échelles directement développées par les instances de gestion des allocations et offres de services, ou via des mesures standardisées telles que la Support Intensity Scale (SIS) développée par l’AAIDD (Thompson et al., 2002) ou l’Instrument for Classification and Assessment of Support Needs (I-CAN) (Riches, Parmenter, Llewellyn, Hindmarsh & Chan, 2009). Il s’agit alors de mesurer avec précision à la fois la nature, mais aussi l’intensité des besoins de soutien pour un individu par rapport à un autre qui aurait éventuellement les mêmes déficits sensoriels, physiques et/ou intellectuels mais se trouverait dans une situation potentiellement différente par rapport à la nécessité d’une aide adaptée : les besoins par rapport aux différentes dimensions du comportement y sont généralement évalués en termes :


    • de type, qui varie de l’absence de support à une assistance physique complète nécessaire, en passant par, graduellement, un monitoring (par exemple : des rappels), une assistance verbale ou gestuelle (coaching) ou une assistance physique partielle ;


    • de fréquence peut-être mensuelle, hebdomadaire, quotidienne ou délivrée en continu durant la journée ;


    • de temporalité du soutien : elle peut représenter de 0 à plus de 4 heures par jour pour permettre la réalisation d’un comportement donné.


    3. Enjeux en termes de santé globale


    3.1. Des inégalités persistantes


    Les individus présentant une déficience intellectuelle rencontrent les mêmes problèmes de santé que ceux présents dans la population générale, mais dans des proportions qui s’avèrent parfois différentes (Reichard et al., 2011). En outre, les problèmes de santé les plus fréquents sont les risques de fracture, l’épilepsie, les allergies, les troubles de la sphère ORL, le reflux gastro-œsophagien, les dysménorrhées, les troubles du sommeil, les déficits sensoriels (vision et audition), les troubles de santé bucco-dentaire, l’obésité ou encore la constipation (Jansen, Krol, Groothoff & Post, 2004 ; May & Kennedy, 2010 ; Mcguire, Daly & Smyth, 2007).


    Ces derniers font également l’expérience d’inégalités majeures dans le domaine de la santé. Les études mettent en effet en évidence une espérance de vie plus courte – bien que croissante au cours des dernières décennies (Van Heumen & Heller, 2017) – ainsi que des problèmes de santé physique et mentale plus importants.


    Par exemple, les problèmes de santé bucco-dentaire et d’acuité visuelle sont également plus fréquents (Owens et al., 2006), ainsi que certains problèmes métaboliques (hyperlipidémie, diabète…), tout comme la présence de comportements ou conditions de santé dits « à risque » comme le surpoids et la sédentarité (Scott & Havercamp, 2016).


    Il est important de considérer que ces difficultés ne sont pas exclusivement la conséquence biologique de la condition de santé associée à la déficience intellectuelle, par exemple une mutation génétique qui prédisposerait à des troubles métaboliques (Emerson et al., 2012). Leur nature est fondamentalement biopsychosociale. En effet, les adultes présentant une déficience intellectuelle seraient plus exposés à des déterminants sociaux identifiés comme des facteurs de risque pour la santé tels qu’une moindre participation sociale, des environnements de vie appauvris, des difficultés matérielles et financières, etc. Des facteurs de risque d’autant plus importants lorsque les personnes ne sont pas diagnostiquées ou référées à des services adaptés, et plus mitigés lorsqu’elles sont en contact avec ceux-ci, qu’il s’agisse d’un dispositif ambulatoire ou résidentiel (Emerson, 2011).


    Ces besoins majorés dans tous les domaines de la santé contrastent donc avec le constat d’une accessibilité limitée aux soins, une moindre proportion de comportements préventifs (par exemple : dépistage du cancer du sein chez les femmes après 50 ans) et, de manière plus fonctionnelle, de difficultés à consulter et à comprendre les informations relatives au domaine de la santé globale (Chinn, 2016 ; Roll, 2017 ; Scott & Havercamp, 2016). C’est pourquoi, au-delà de la plainte verbale, l’identification des problématiques de santé physique doit également passer par l’observation comportementale et l’analyse fonctionnelle, qui consiste sommairement à identifier puis à modifier les facteurs contextuels évalués comme participant à un problème comportemental (May & Kennedy, 2010). Nous verrons au chapitre 4 que celle-ci s’avère également particulièrement utile dans le cadre de la santé mentale.


    Par ailleurs, les besoins de santé des personnes avec déficience intellectuelle sont moins souvent exprimés, identifiés, voire satisfaits (Cooper et al., 2006 ; Emerson et al., 2012). Plus la déficience intellectuelle est sévère, moins les potentiels problèmes de santé sont susceptibles d’être détectés ou soignés (Barr, Gilgunn, Kane & Moore, 1999 ; Symons, Harper, McGrath, Breau & Bodfish, 2012), ce qui impacte directement l’espérance de vie, le décours des maladies en termes de complications (Cooper, Melville & Morrisson, 2004) ou encore la survenue et/ou la persistance de troubles du comportement tels que les automutilations chez la personne présentant une déficience intellectuelle (Carr & McDowell, 1980 ; Petty, Bacarese-Hamilton, Davies & Oliver, 2014 ; Rotatori & Fox, 1980).


    Ainsi, l’hypothèse d’une insensibilité à la douleur chez des personnes avec déficience intellectuelle présentant des conduites d’automutilation a pu être écartée. Certaines données montrent au contraire que chez ces individus, le seuil de douleur serait plus bas. D’ailleurs, plus les conduites d’automutilation sont graves et fréquentes, plus les personnes expriment d’autres signes non verbaux de douleur comme des cris, des troubles du sommeil, une expression faciale figée… (Symons et al., 2012). Une auto-évaluation de la douleur à l’aide d’échelles adaptées aux facultés cognitives des personnes ou une hétéro-évaluation sur la base de signes cliniques standardisés représente donc un facteur central dans la gestion des problématiques de santé comme des troubles du comportement dans la déficience intellectuelle. A fortiori chez les personnes ayant un accès plus restreint au langage verbal.


    Toujours au regard de la capacité de répondre aux besoins de santé dans le contexte de la déficience intellectuelle, des données nationales (aux Pays-Bas et en Angleterre) montrent que les adultes avec déficience intellectuelle se rendent davantage chez leur médecin traitant. Mais ces consultations ne sont pas optimales : par rapport à la population « générale », les adultes avec déficience intellectuelle reçoivent moins de prescriptions (ce qui pourrait révéler que moins d’importance est accordée à la plainte), et lorsqu’une prescription est délivrée, elle s’avère souvent plus stéréotypée (le fait de répondre avec le même type de traitement, quelle que soit la plainte de la personne) (Straetmans, van Schrojenstein Lantman-de Valk, Schellevis & Dinant, 2007). Les analgésiques et les régulateurs cardiovasculaires leur sont également moins fréquemment recommandés, alors que les neuroleptiques et anticonvulsivants leur sont davantage prescrits dans ces consultations de médecine générale (Salomon, Britt, Pollack & Trollor, 2018).


    3.2. La santé au cœur des interactions individu-environnement


    Comme nous l’avons mentionné, les travaux et classifications relatifs à la conception biopsychosociale du handicap insistent sur la nécessité d’inclure dans le processus diagnostique de la déficience intellectuelle des facteurs additionnels tels que l’environnement de la personne et l’impact du cadre culturel (qui peut influencer la façon dont les individus sont amenés à communiquer et à se comporter), ce qui traduit la conception du handicap comme le résultat situationnel de l’interaction d’une personne différente sur le plan corporel, psychique ou fonctionnel et un environnement social et physique inadapté ( Fougeyrollas, 2002).


    Cette interaction individu-environnement s’actualise également dans le domaine de la santé, où elle entravera ou contribuera au maintien et/ou à la promotion de la santé globale, à l’accès aux services, à l’exercice des droits et, in fine, aura un impact sur la qualité de vie de la personne.


    La promotion de la santé est définie par l’Organisation mondiale de la santé comme l’ensemble des processus permettant aux individus d’augmenter le contrôle sur leur santé et d’en améliorer la condition (Organisation mondiale de la santé, 1986).


    Jusqu’ici, les résultats issus des études visant à cibler la promotion de la santé auprès des personnes avec déficience intellectuelle restent très variables, soit parce que ceux-ci s’avèrent non concluants, soit parce qu’ils sont difficilement pérennisés (Hithersay et al., 2014 ; Scott & Havercamp, 2016). Ces échecs relatifs à implémenter des comportements de santé auprès d’adultes avec déficience intellectuelle pourraient avoir un lien avec l’inadéquation en forme et en contenu des initiatives au regard de trois concepts fondamentaux dans le champ du handicap : la santé globale, l’interaction individu-environnement et l’autodétermination.


    Ainsi, selon l’OMS (1946), « la santé est un état de complet bien-être physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité ». En ce sens, il semble nécessaire de considérer non pas l’unique santé physique, mais bien la « santé globale ». Par ailleurs, et toujours dans le référentiel de l’OMS, plus particulièrement de la Charte d’Ottawa (1986), la santé ne peut s’envisager uniquement à l’échelle individuelle et nécessite une prise en compte des interactions individu-environnement. En outre, la promotion de la santé telle qu’envisagée dans la Charte d’Ottawa « a pour but de donner aux individus davantage de maîtrise de leur propre santé et davantage de moyens de l’améliorer » (Organisation mondiale de la santé, 1986, p. 1). Pour accroître cette maîtrise et ce contrôle, un environnement favorable doit pouvoir soutenir les individus. Ceux-ci doivent également (1) pouvoir accéder aux informations, (2) disposer d’habiletés adéquates afin de prendre des décisions éclairées et judicieuses en ce qui concerne leur santé, et (3) pouvoir profiter d’opportunités allouées pour favoriser une vie plus saine. Ainsi, la promotion de la santé devrait donc intervenir sur différentes dimensions : les environnements distaux (politiques et/ou environnements sanitaires), les environnements proximaux (environnement favorable et/ou action communautaire) et le développement des compétences individuelles. Toutefois, la littérature récente concernant les initiatives de promotion de la santé destinées aux adultes présentant une déficience intellectuelle permet de tirer plusieurs conclusions (Rinaldi, Malou, Geurts & Haelewyck, 2020) :


    1) Le concept de santé globale, tel que développé par l’OMS, peine à être intégré et la santé physique reste l’objet de la plupart des initiatives développées avec des cibles telles que l’activité physique, l’alimentation, la prévention des comportements à risque ou encore la littératie en santé2.


    2) Les programmes interviennent préférentiellement à l’échelle de la personne (en visant à développer ses compétences individuelles) et, parfois, au niveau des membres des équipes médicosociales (en leur donnant des lignes de conduite censées pérenniser l’intervention notamment). Mais l’intervention à un niveau distal – en termes de politiques ou de configuration des environnements sanitaires – reste extrêmement ponctuelle.


    3) Les initiatives tiennent encore trop peu compte, ou trop peu explicitement, des facteurs motivationnels et d’empowerment permettant aux personnes présentant une déficience intellectuelle de développer un réel pouvoir d’agir lorsqu’il s’agit de leur santé.


    Enfin, des limites dans l’accès aux services médicaux et paramédicaux peuvent également représenter un frein à la santé globale. Ces barrières peuvent être physiques (par exemple : incapacité à se déplacer, coût des transports), cognitives (par exemple : difficultés de compréhension et/ou de communication verbale) ou émotionnelles (par exemple : mauvaise estime de soi, difficultés dans les interactions sociales) (Krahn, Walker & Correa-De-Araujo, 2015).


    Ainsi, au-delà des caractéristiques individuelles de la personne, il existe des limites environnementales tangibles sur lesquelles une influence pourrait être exercée afin de dépasser les barrières actuelles à l’accès optimal aux soins de santé dans le contexte de la déficience intellectuelle adulte. Parmi les leviers pour dépasser ces limites et barrières, il est possible de viser une plus grande implication des personnes présentant une déficience intellectuelle dans la planification, l’implémentation et l’évaluation des politiques de santé publique inclusives (Krahn et al., 2015) ou encore la formation et la sensibilisation des professionnels de la santé à l’accueil et à l’accompagnement des personnes avec déficience intellectuelle.


    En l’occurrence, une attention croissante est portée aux représentations et attitudes des professionnels de la santé de première ligne – préférentiellement les médecins traitants/médecins de famille – quant à l’accueil et aux soins prodigués aux personnes présentant une déficience intellectuelle. La plupart de ces études montrent que les médecins généralistes considèrent bel et bien qu’il est de leur responsabilité de fournir des soins de santé de première ligne dans ce contexte, mais s’avèrent néanmoins réticents à s’engager activement dans la démarche (Ineichen & Russell, 1987 ; Lennox, Diggens & Ugoni, 1997). Par exemple, une étude menée sur un échantillon de plusieurs milliers de médecins traitants a mis en évidence une discordance entre l’intention et les pratiques effectives des médecins traitants auprès des personnes avec déficience intellectuelle. 93 % des médecins ayant répondu à cette enquête affirmaient penser que les domaines de santé tels que les dépistages, les soins dentaires et les mises à jour de la médication avaient toute leur importance chez les personnes avec déficience intellectuelle et que c’était bien leur rôle de s’assurer que ces domaines soient considérés pour ces personnes. Toutefois, seulement 14 % affirmaient faciliter ou s’assurer que l’accès aux soins dentaires était possible, et tout au plus 47 et 73 % rapportaient réaliser respectivement une révision régulière de la médication et un check-up annuel. À la suite du questionnaire, entre un et deux tiers d’entre eux déclaraient qu’ils porteraient une attention plus particulière à la problématique dans le futur (Lennox, Diggens & Ugoni, 2000).


    Cet engagement du corps médical requiert naturellement des compétences additionnelles, une sensibilité ainsi qu’un temps plus important afin d’initier et de maintenir une communication adéquate autour des sujets de santé avec les personnes avec déficience intellectuelle. L’adaptation des modes et canaux de communication n’est bien entendu pas entièrement spécifique à la déficience intellectuelle. Toutefois, ce qui l’est peut-être davantage et implique dès lors une attention particulière est la complexité du processus de communication entre le médecin, la personne et son accompagnant, qu’il s’agisse d’un membre de la famille ou de l’entourage.


    En effet, il n’est pas rare que la personne soit accompagnée lors de ses consultations médicales et si l’accompagnant peut permettre une communication efficace entre le médecin et la personne autour des questions de santé (plaintes, symptômes…) et agir comme « facilitateur » de la relation patient-soignant, cette option doit néanmoins être utilisée avec la plus grande prudence et dans le respect du pouvoir de dire et d’agir de la personne présentant une déficience intellectuelle. La question de savoir dans quelle mesure ce pouvoir peut s’exercer en présence d’une tierce personne reste hautement débattue et représente une question fondamentalement éthique.


    Dans une étude qualitative menée sur un groupe de personnes avec déficience intellectuelle, de médecins généralistes et d’accompagnants, Ziviani et al. (2004) ont tenté de faire émerger les freins et les leviers à une meilleure communication médecin-patient dans le cadre de la déficience intellectuelle. Leurs résultats montrent que les personnes sont bien conscientes des difficultés de communication au sein des consultations de médecine générale. À ce titre, elles expriment à la fois se sentir rassurées par la présence d’un accompagnant mais ennuyées par l’impossibilité de pouvoir dialoguer seules avec le médecin. En outre, elles soulignent l’importance de pouvoir discuter avec un professionnel de la santé montrant un intérêt réel pour leur situation et les considérant comme des adultes. Ainsi, le fait que le médecin s’adresse directement à elles plutôt qu’à propos d’elles et d’une façon adaptée à leur âge était identifié comme un facteur de succès d’une consultation médicale par les personnes présentant une déficience intellectuelle. A contrario, des contacts fuyants (moins de contacts oculaires, moins de conversation directe, moins de temps passé à l’auscultation…) ou non adaptés à l’âge de la personne étaient identifiés par les personnes comme de mauvaises pratiques médicales. Du côté des médecins, les difficultés de communication, de compréhension, de compliance et une augmentation du temps nécessaire à la consultation étaient identifiées comme des barrières à leur pratique. Ils soulignaient que la présence d’un accompagnant représente une aide précieuse, à la fois au sein de la consultation mais aussi pour s’assurer de la continuité du traitement une fois celle-ci terminée et émettaient en ce sens le souhait d’une meilleure qualité des dossiers médicaux des patients, permettant à la fois une centralisation des informations et la prévention d’erreurs de diagnostic ou de traitement. Enfin, les accompagnants mettaient en avant la réticence des médecins à prendre en charge les personnes présentant une déficience intellectuelle, qu’il s’agisse de médecine générale ou spécialisée. Ils émettaient le souhait que les médecins puissent développer une gamme d’approches alternatives afin de collecter ou de donner les informations aux personnes non verbales (par exemple : diagrammes du corps, photographie des instruments, mannequins…), mais aussi que ceux-ci se montrent plus conscients et réactifs aux besoins émotionnels des personnes présentant une déficience intellectuelle, notamment la peur ou les réactions négatives que la présence du soignant peut susciter. Ils prenaient leur rôle d’accompagnant dans les soins de santé très au sérieux et soulignaient la responsabilité que celui-ci engageait. En ce sens, une pratique courante était de choisir des professionnels plus expérimentés afin d’accompagner les personnes lors des consultations, ce qui n’était pas toujours possible compte tenu de l’inadéquation du financement et des normes d’encadrement.


    Enfin, une analyse de la littérature menée entre 2000 et 2010 (Krahn & Fox, 2014) permet de souligner l’engouement des secteurs scientifiques et politiques envers la question des disparités en termes de santé globale présentes chez les adultes avec déficience intellectuelle. Cet engouement se traduit notamment par une multiplication des enquêtes nationales menées en vue de faire un état des lieux de la question du statut de santé des personnes présentant une déficience intellectuelle et de proposer des lignes de bonnes pratiques en la matière. Celles-ci peuvent substantiellement être résumées comme suit : promouvoir la prévention, l’identification précoce des problématiques de santé, l’inclusion et l’autodétermination des personnes avec déficience intellectuelle en matière de santé, prévenir et gérer la survenue et l’impact des problématiques de santé chez ces individus, donner du pouvoir d’agir aux accompagnants et membres de la famille afin de leur permettre de rencontrer les besoins de la personne en termes de soins de santé et élaborer puis déployer des stratégies de promotion de la santé adaptées au public cible. Par ailleurs, la multiplication des services de recherche dédiés à l’analyse des services de santé, la volonté d’amélioration continue des indicateurs de santé spécifiques à la déficience intellectuelle (en termes de fiabilité, de sensibilité et de pertinence) et l’accroissement de la surveillance (c’est-à-dire de la collecte de données à des échelles nationales) laissent à penser que la notion d’asymétrie, voire d’inégalité, en termes de santé est prise au sérieux et devrait dans les années futures, en étant de mieux en mieux documentée et comprise, pouvoir continuer à se résorber.


    4. Conclusion


    La déficience intellectuelle est un concept qui a connu de profondes mutations à travers l’histoire et au cours du XXe et du XXIe siècle. Les conceptions actuelles mettent l’accent sur les caractéristiques individuelles de la personne (biologiques, émotionnelles, cognitives, sensorielles, etc.), mais également sur l’influence de facteurs environnementaux à des échelles proximales (famille, entourage, lieux d’accueil, professionnels du secteur médicosocial, ressources matérielles, etc.) mais aussi distales (politiques publiques relatives à l’égalité des chances, à la promotion de la santé, etc.) sur la création et/ou la pérennisation de la situation de handicap. Aux mesures du quotient intellectuel, qui constituaient le socle de l’évaluation de la déficience intellectuelle, viennent désormais s’adjoindre des mesures du comportement adaptatif et des besoins de soutien. Cette culture de la mesure dénote une transition des mentalités et pratiques vers l’idée que la déficience intellectuelle doit être considérée non plus exclusivement dans une perspective déficitaire, mais aussi à travers celle des soutiens directs et indirects qui peuvent être apportés en vue d’améliorer l’autonomie, l’autodétermination et la qualité de vie de la personne tout au long de sa vie. Un point de vue qui fait particulièrement écho dans le domaine de la santé globale, pour lequel, malgré des avancées majeures, certains facteurs individuels et contextuels peuvent encore maintenir certaines inégalités.

    


    
      
        1. Référée dans cette version du manuel sous la terminologie de handicap intellectuel en français alors que, du côté anglophone, il est d’usage de parler des déficiences intellectuelles au pluriel (intellectual disabilities). Ces options terminologiques étant le reflet des difficultés à trouver les références les plus justes pour parler de ces situations de handicap.

      


      
        2. La littératie en santé est un ensemble de compétences permettant l’accès, la compréhension, l’évaluation et l’application d’une information de sorte à maintenir, promouvoir et améliorer sa santé, mais aussi celle de son entourage au sein de différents milieux et tout au long de la vie (Rootman & Gordon-El-Bihbety, 2008).

      

    

  

OEBPS/Fonts/MinionPro-Bold.otf


OEBPS/Fonts/MinionPro-Regular.otf


OEBPS/Fonts/TimesNewRomanPSMT.ttf


OEBPS/Fonts/MinionPro-Semibold.otf


OEBPS/Fonts/MinionPro-BoldIt.otf


OEBPS/Fonts/MinionPro-It.otf


OEBPS/Images/Logo-sup-outline-noir.png
MARDAGA

L]
- SUPERIEUR- ‘






OEBPS/Fonts/MinionPro-SemiboldIt.otf


OEBPS/Images/1.png
Romina Rinaldl

PSYCHOPATHOLOGIE

DE LADULTE AVEC DEFICIENCE
INTELLECTUELLE

PREVENIR, EVALUER, ACCOMPAGNER






