Journée de formation « Naitre et devenir »
Grenoble, 22 novembre 2016

Déficiences Intellectuelles :
Comment améliorer
le soin et I'accompagnement
des personnes ?

Vincent DES PORTES,
Neuropédiatrie, CHU de Lyon, Université Lyonl
centre de référence national « déficiences intellectuelles de cause rare »,
Institut des Sciences Cognitives, CNRS UMR 5304, Lyon,
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Université Claude Bernard
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Déficience Intellectuelle

American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities

AAIDD Definition Manual
11th edition, 2010

INTELLECTUAL

3 critéeres

maaid

1. Limitations significatives duffonctionnement intellectuel:|
Un QI qui est environ deux écarts types sous la moyenne si on prend en considération
I'erreur type de mesure des instruments utilisés ainsi que leurs forces et limites.

2. [Comportement adaptatif: |
Performance selon une mesure standardisée du comportement adaptatif, normalisé eu
regard a la population générale, qui est approximativement deux écarts types sous
la moyenne, soit d'une des trois dimensions (hahilités conceptuelles, sociales,
pratiques), soit d'un score général d’'une mesure standardisée.

3. Age d’apparition: avant 18 ans.

Emprunté au Dr Wil H.E. Buntinx, Maastricht

Troubles du neuro-développement

25/11/2016



Grande diversité sous le terme “Déficience Intellectuelle”

‘Education Nationale

Sévérité DI e e s s iw
croissante - )

Enfants

Légére

Travail en milieu ordinaire
Hébergement

Qviesan .l !nserm

alliance nationale

r les scie la vie e nté
pour les sciences de la vie et de la santé iraiiuindianat

de la santé et de Ia recherche médicale

Le pdle « Expertises collectives »

L’Expertise collective Déficience Intellectuelle

Commanditaire : CNSA
(Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie)

Décembre 2012

« Comment améliorer 'accompagnement
et la prise en charge des personnes »
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Expertise collective de 'INSERM :
Un rapport de plus... a ranger dans sa bibliothéque ?

® |'expertise collective « Déficiences Intellectuelles

« Sous l'impulsion de 'UNAPEI et de I'Alliance Mal&sts Rares (Collectif DI

e Commande de la CNSA (Commission Nationale de lad&adlé pour
I’Autonomie) en 2012.

« Constitution d’un fond documentaire de 2500 réféesn

« Groupe de travail de 12 « experts » francophompeghologue, psycho- pédagogte,

sociologue, généticien, neuropédiatre, épidémistegneurobiologiste,

+ contributions externes : pédopsychiatre, oncapgériatre, psychologue de I'éducation...

« Document d’'analyse : 1200 pages (disponible ddpuig mai 2016)

e Synthése et recommandations, diffuséeslmars 2016

Groupe de 12 experts

Wil BUNTINX, Psychologie en soins de santé, Maasiti Pays-Bas
Christine CANS, Epidémiologie, RHEOP, Grenoble

Laurence COLLEAUX, Génétique, Necker, Paris
Delphine HERON, Génétique, Pitié-Salpétriere, Paris

Vincent DES PORTES, Neuropédiatrie, Lyon
Martin DEBANNE, Psychologie clinique de I'adolescenGenéve, Suisse

Yannick COURBOIS, Psychologie de I'enfant, psycly@odu handicap, Lille
Bruno FACON, Psychologie du Langage, Villeneuvesté

Geneviéve PETITPIERRE, Psychologie clinique et tpgementale, Fribourg, Suisse

Eric PLAISANCE, Sociologie, Université Paris-Degesr Paris
Jean-Jacques DETRAUX, Psychopédagogie, Liege, @edgi
Marie-Claire HAELEWYCK, Psychopédagogie, Mons, Bele
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Personnes extérieures ayant rédigé
une communication

Amaria BAGHDADLI, Psychiatrie de I'enfant et 'adaleent, Montpellier
Britt-Marie MARTINI-WILLEMIN, Psychologie et des $ences de 'Education, Genéve

Koviljka BARISNIKOV, psychologie clinique et de napsychologie de I'enfant, GenéveNathalig
NADER-GROSBOIS, Sciences Psychologiques, LouvaiNdave, Belgique

Dagmar ORTHMANN BLESS, pédagogie spécialisée, FrigoBuisse
Anne-Sophie REBILLAT, Gériatre, INSERM et Institidrome Lejeune, Paris
Daniel SATGE, Association Oncodéfi, Montpellier

Marc ZABALIA, Psychologie de I'enfant et de I'adstzent, Caen

Stéphanie TOUTAIN, Université Paris Descartes,Rari
David GERMANAUD, neuropédiatrie, Hl Robert Debr&rid

Thierry BIENVENU, Hopital et Institut Cochin, PierBILLUART, Institut Cochin, Paris
Isabelle MANSUY, génétique moléculaire (épigénétigzeneve

Principaux sujets abordés

Définitions de la déficience intellectuelle
Epidémiologie de la DI (prévalence, causes)

Le repérage et le dépistage
Diagnostic positif et différentiel (outils psychotriques récents et validés)
Diagnostic étiologique des DI

Troubles psychiatriques associés

Troubles graves du comportement (« comportement gléfi »

Expression de la douleur

Problémes de santé (sous diagnostiqués et maprbarge)

La santé améliorée (prise en compte du handicapdit@tion des soins, formation).
Cancer et DI

Vieillissement

10
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Principaux sujets abordés (II)

Les théories neuro-développementales
Intervention et éducation précoces
Acquisition du langage

Habiletés en numératie et littéracie

Education inclusive (objectifs d’apprentissage perslisés)
Transitions entre scolarité et 'accés a I'emploi
Emploi (milieu ordinaire / emploi protégé)

Capacités d’autodétermination
Evaluation précise et répétée des besoins de soutie
Mesure de la qualité de vie

Implication et Besoin de soutien de la famille
Prévention des situations de négligence, maltreétan
Approche éco-systémique sur place des professiennel

11

Expertise collective de 'INSERM :
Un rapport de plus... a ranger dans sa bibliothéque ?

L'expertise collective « Déficiences Intellectuelles
Que dit-elle ? Que peut-elle apporter ?

< 1 million de personnes concernées
+ 5 millions de parents, d’aidants familiaux etptefessionnels

« La déficience intellectuelle eatcessible aux progrés de la science
« Messagegrioritaires :
 Intervention précoce - tout au long de la vie
e Santé et acces aux soins (somatiques ET psychiques)
 Participation - autodétermination

* Une boite a outils.
Langage commun. Repéres méthodologiques. Propusiffactions.

¢ Des Centres Ressource DI ?
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Déficiences intellectuelles :

Repérage / dépistage

repérage et dépistage :
deux approches complémentaires

Repérage

- repérage d’'un décalage dans le développement @syitbur

- peut étre réalisé par un parent, un proche cqurofessionnel impliqué auprés
de I'enfant

- concerne les enfants « tout venant » et n'est E@sVwé a une population
spécifique

Dépistage

- releve d'unepolitique de santé publique

- nécessite I'utilisatiom’outils d’évaluation standardisés
- par degrofessionnels dédiéa cette mission

- peut cibler ungoopulation vulnérable (ex. anciens prématurés)
ou
- concernetous les enfantgl’une classe d’age (ex. médecine scolaire)

25/11/2016



Des contextes cliniques variés de repérage et dépistage

v Diagnostic pl’énatahr:isomie 21; échographies : malformations cérébralesésaatganes.

v' Dépistage néonatal systématiquechyicétonuries; Hypothyroidie congénitale; extensidiadtres

pathologies en débat.

v’ Suivi des populations vulnérables :
— Nouveau-nés prématurés, ou ayant eu des signes d'@duiiatale

— Nouveau-nés exposés pendant la grossesse a un &geigun, un toxique (alcool, antiépileptique...) ou

une pathologie maternelle (dysthyroidie)
— Anomalie cérébrale de pronostic incertain sur échographimtales

En France, suivi organisé des nouveau-nés prénsaturé
mais aucun suivi systématique organisé pour d'aygopulations a risque :
Ex. exposition toxique / anomalies cérébrales dagstic incertain

v Des signes d’'appels a la naissancealformation, hypotonie, convulsions, etc...

v Décalage dans le développement psychomoteur d'unfant
sans facteur de risque personnel ou familial

= situation clinique la plus fréquente +++

Le type de signe d’appel et I'age du repérage
dépendent du degré de déficience

e Déficience sévere a profonde : dés les premiéres semaines
hypotonie, mauvais contact oculaire, absence de sourire réponse

¢ Déficience modérée : entre un et cing ans
retard de langage, retard de marche, hyperactivité, agressivité

e Déficience légére : en école élémentaire, voire au college
échec scolaire, voire troubles des conduites ou dépression a
I'adolescence

Gillberg. In A clinical Handbook of Child and Adolescent Psychiatry, 2005
Einfeld et Emerson. In Rutter’s Child and Adolescent Psychiatry, 2008
Moeschler et al., Curr Opin Neurol. 2008

Patel et Merrick, In Neurodevelopmental Disabilities, 2011
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A quel age faire le diagnostic de déficience intell  ectuelle ?

Abstraction

Dysphasi

Logique|concréte Dyspraxi
Troubie

patholo

Lecture |/ écriture

—
< 70)
Langage oral

Marche ] Dl.grave (QD <.35)

/ Droseton=
I )
Zﬁ/— DI profonde / Polyhandicap

/

Naissance 1an 3 ans 6 ans 12 ans 16 ans
Creche Maternelle Primaire College Lycée
Qui alerte ?

« Les parents, un proche, un professionnel petite enfance :

premiers a repérer décalage du développement psychomavant 2 ans
Lemcke et al., J Autism Dev Disord. 2013 ;
Bolton et al., J Am Acad child Adol Psychiatry, 2012

* Premiers signes d’inquiétude :
459 questionnaires ouverts renseignés par les parenfaudsrautistes
87 % des parents avaient repéré un probléme chez leur entantdiétre alertés pa

un professionnel
Guinchat, et al., Research in Autism Spectrum Disorders 2012

= Le doute d'un parent concernant le développement de sontenfa

doit donc étre pris au sérieux.
Lemcke et al., J Autism Dev Disord. 2013

Ne pas banaliser le doute d’un parent !

<0l < 5()
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Retard de développement psychomoteur

Socialisatio
autonomie

Posture
otricité global

Motricité Langage

fine

! }

RETARD DANSPLUSIEURS DOMAINES

DIAGNOSTIC DYNAMIQUE

stimulation appropriée, alliance avec la famille

correction des troubles sensoriels (audition, wisio

7z 7z

ceducation (psychomotricité, orthophanig

COMPETENCESPEU OU PAS MOBILISABLES

Trouble du neurodéveloppement ?
Quel type de trouble ? Retard global ou troubles Spécifiques ?

Recommandations d’action
Mieux repérer un trouble du neuro-développement / une DI

v’ Favoriser le repérage précoce d’un trouble du neurodéveloppement chez les
enfants « tout venant »

— Sensibiliser les professionnels de la petite enfance aux signes d’alerte d’un trouble
neurodéveloppemental.

— S’appuyer sur des échelles de développement précoce validés en France (exemple Brunet-
Lézine), mais également sur des questionnaires parentaux.

— Développer des outils reposant sur une approche plus dynamique et intégrée de I'évaluation
de I'enfant et de I'intervention précoce (exemple EIS)

— Aider les enseignants au repérage des troubles des apprentissage

v'Renforcer le dépistage systématique d’un trouble neurodéveloppemental lors
des examens obligatoires

. S’appuyer sur les examens obligatoires du carnet de santé pour détecter d’éventuels
troubles neurodéveloppementaux
. Soutenir et renforcer les missions de dépistage des PMI et de la médecine scolaire.

v'Poursuivre le suivi des populations 2 risque (anciens prématurés... ) et élargir a
d’autres populations (SAF, anomalies prénatales...).

25/11/2016
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Déficiences Intellectuelles :

Un vaste groupe
de maladies rares

DI « organique » et « culturelle-familiale »

Déficience intellectuelle
«organique »

Atteinte du systeme nerveux

Etiologies :

- toxique,

- infectieuse,
- traumatique
- génétique

« Organique »

N

Déficience Intellectuelle
« familiale ou culturelle »

Désavantage psycho-social
Déprivation environnementale.

v'”»._Facteurs étiologiques :

\-‘zgarence stimulation,
- troubles psycho-affectifs
- patrimoine génétique... ?

« Culturel-familial » ™

Ql

10 50

D’aprés René Pry, professeur de psychologie, Lyon

155

25/11/2016
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ADN mitochondrial
(dans les mitochondries)

Génétique moléculaire
ADN
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el

Séquence

Génétique moléculaire

Cellules nucléées

ADN nucléaire

Génétique chromosomique

Chromosome

Caryotype

Génétique chromosomique
(Cytogénétique)

Diapositive empruntée au Pr Damien Sanlaville, généticien, CHU de Lyon

Révolution technologique : le nombre de génes identifiés
impliqués dans une DI est en augmentation constante
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Genetic studies in intellectual

Lisenka E. L. M. Vissers', Christian Gilissen' and Joris A. Veltman'-~

disability and related disorders  Naturereviews cenerics

VOLUME 17 | JANUARY 2016]
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Révolution technologique : le rendement du diagnostic
80— étiologique d’une DI est en forte progression

70
60 —
50
40

30

Diagnostic yield for ID (%)

20 —

10 —

0 T T T T T T 1
1970 1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015

Year

Genetic studies in intellectual Lisenka E. L. M. Vissers', Christian Gilissen' and Joris A. Veltman'*
disability and related disorders  nature reviews [cenenics VOLUME 17 [JANUARY 2016]

Le recouvrement de génes impliqués dans différents
troubles du neuro-développement est important

Overlap ASD, EE (n=1)
NBEA

Overlap EE, ID (n=4)
IQSEC2, STXBP1, TTN,
WDR45

Overlap ASD, ID (n=30)
ADNF, AHDC1, ANKRD11,
ARID1B, BAZ2B, CAMKZA,
CDAN1, CDC42BPB,
CHD2, CNOT3, CTNNB1,
CUL3, DDX3X, DYRK1A,
FOXP1, KMT2A, LRP2,
MED13L, NIN, PPM1D,
RAI1, SEKAT6A, SETBP1,

Overlap ID, SCZ (n=1)
AUTS2

Overlap ASD, SCZ (n=10)
CHDS8, CRYBG3, HIVEP3,
SPEN, TBR1, TCF7L2, . MOV10, PHF7, SMARCC?2,
TD2, TRIP12, WAC, bl 5 ks ST3GAL6, TNRC18, YTHDC1,
ZNF292 POGZ, SCN2A, SYNGAP1 ZMYND11

Overlap for loss-of-function [l Overlap for loss-of-function
mutations in two NDDs mutations in three NDDs

Genetic studies in intellectual Lisenka E. L. M. Vissers', Christian Gilissen' and Joris A. Veltman'*
disability and related disorders  nature reviews [cenenics VOLUME 17 [JANUARY 2016]

25/11/2016
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Déficiences Intellectuelles :

Processus de Production du Handicap
(PPH/ Classification québécoise)
Facteurs de risque Modele systémique RIPPH/SCCIDH 1998

de Patrick Fougeyrollas C.P.225
- Lac St Charles (Québec)
G3G 3C1 CANADA

Facteurs personnels Facteurs environnementaux

S @

l

Habitudes de vie

Diapositive empruntée a
Mme Catherine Barral,

Sociologue, CTNERHI

25/11/2016
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L'EVALUATION FONCTIONNELLE MULTIDIMENSIONNELLE
d’un Trouble du Neuro-Développement

Evaluation médicale
somatique

Examen somatique
Examen clinique complet
Examen neurologique
Orthopédie / Motricité

Nutrition / croissance (IMC)
Comportement alimentaire

Evaluation de la douleur

Diagnostic étiologique
IRM cérébrale
Tests Génétiques

Pathologies associées
Audition

Vision / oculomotricité
Sommeil

Epilepsie

soins dentaires

Suivi gynécologique

» Améliorer I’accés aux soins et aux diagnostics des

pathologies somatiques
v Dépister et assurer un suivi régulier des pathekgssociées a la DI

v Faciliter 'acces aux soins courants et a des @guspécialisées

v" Améliorer les conditions d’accueil et de soins dasshopitaux et cliniques
— Expérimenter I'attribution de Coordonnateur ou Re&ié€ du Parcours de Santé (RPS)

v'Développer le suivi médical de proximité
. Mener des expérimentations piloteshilans de santé systématiquegvaluer les colts et
bénéfices
. Déployerun outil d’évaluation de la santédes personnes avec DI, pour les médecins
généralistes avec warnet de suiviet desconseils pour communiquer
. Encourager la formation déseauxde professionnels spécialisés

v' Développer la prévention et la diffusion de bonnegratiques
*En direction des médecins : Rédaction et diffusiesPNDS
*Supports accessibles aux personnes avec DI réeligesL.C (Facile A Lire et a Comprendre)

*Dans établissements et services médico-sociaux S SRecrutement d’infirmiers formés et/ou
recours a desoordonnateurs de parcours de santd$aciliter 'acces aux soins, actions d’éducatio
a la santé, prévention, sensibilisation et vedlritire )

25/11/2016
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L'EVALUATION FONCTIONNELLE MULTIDIMENSIONNELLE

d’un Trouble du Neuro-Développement

Evaluation médicale
somatique

Examen somatique
Examen clinique complet
Examen neurologique
Orthopédie / Motricité

Nutrition / croissance (IMC)
Comportement alimentaire

Evaluation de la douleur

Diagnostic étiologique
IRM cérébrale
Tests Génétiques

Pathologies associées
Audition

Vision / oculomotricité
Sommeil

Epilepsie

soins dentaires

Suivi gynécologique

Evaluation « formelle »
des compétences

Evaluation des
fonctions Cognitives
et des apprentissages

Efficience intellectuelle

Fonctions exécutives
Attention

Mémoires
MCT/MT/MLT
Visuelle/auditive
Procédurale
Episodique
Sémantique
Visuo-spatial/perceptif
Intégration Sensorielle
Coordination motrice
Motricité globale et fine
Praxies gest./buccales
Langage oral
Expressif/réceptif
Compétences
Scolaires

Calcul, lecture, écriture

Matched On Age And IQ.

Drawing Of A Bicycle By Williams And Down Children,

basket

chain

X

handlebars

wheel

pedals
\ person
bx wheel pedals
< DS
Age:11 Age:11
1Q:50 1Q:52

Fig. 3. Drawings of WS and DS individuals.

Syndrome de Williams - Beuren : délétion en 7q11 / Trisomie 21

25/11/2016
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Profils langagiers selon les syndromes
Composantes
langagieres Down Williams X-Fragile Prader- W
Phonétique E,
Phonologie - - o
Lexique + 4
Morphologie 3
Syntaxe o (comprehension) - a
Pragmatique +
Organisation +
discursive o N -

D’apres Rondal (1995, 2000, 2006), emprunté a I. Bobillier - Chaumont

Déficience intellectuelle

Altération des processus généraux d’apprentissage

Jugement
Inhibition Prise de décision
Raisonnement

Anticipation,
Flexibilité mentale

Wémoire de travail, Attention

Vitesse de traitement / Automatisation

Stratégies de Catégorisation

Traitement de I'information : global / local

25/11/2016

17



Role de la Mémoire Court Terme (MCT)
dans la lecture

¢ MCT importante pour I'apprentissage des lettres

¢ MCT et MDT importantes pour I’apprentissage de la
correspondance Graphéme-Phonéme

¢ Lecture mots, association des phonémes, syllabes...

Ex : anticonstitutionnellement : 9 syllabes

¢ Importance dans la compréhension de phrases

« Si tu peux voir détruit I'ouvrage de ta vie

Et sans dire un seul mot te mettre a rebatir,

Ou perdre d’un seul coup le gain de cents parties

Sans un geste et sans un soupir... » R. Kipling.

L'EVALUATION FONCTIONNELLE MULTIDIMENSIONNELLE
d’un Trouble du Neuro-Développement

Evaluation médicale
somatique

Examen somatique
Examen clinique complet
Examen neurologique
Orthopédie / Motricité

Nutrition / croissance (IMC)
Comportement alimentaire

Evaluation de la douleur

Diagnostic étiologique
IRM cérébrale
Tests Génétiques

Pathologies associées
Audition

Vision / oculomotricité
Sommeil

Epilepsie

soins dentaires

Suivi gynécologique

Evaluation « formelle »
des compétences
Evaluation psycho-

Cogniti hologique et de
et des apprentissages | la cognition sociale

Evaluation des

Efficience intellectuelle Cognition sociale

Fonctions exécutives Reconnaissance
Attention des émotions
Mémoires Théorie de I'esprit
MCT/MT/MLT Attribution d’Intention

Visuelle/auditive
Procédurale
Episodique Tests projectifs
Sémantique et de personnalité
Visuo-spatial/perceptif
Intégration Sensorielle | Diagnostic Psycho-

Attribution de pensée

Evaluation Ecologique
« en situation d’interaction »

Ressources
psychiques

Estime de soi /
Résilience

Autodétermination
Autonomie
Auto-régulation
Empowerment
psychologique
Auto-actualisation
Conscience de soi

Coordination motrice
Motricité globale et fine
Praxies gest./buccales
Langage oral
Expressif/réceptif
Compétences

Scolaires

Calcul, lecture, écriture

ion socio-
Emotionnelle

Dimension
psychoaffective

25/11/2016
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L'auto-détermination et le projet de vie
une ambition partagée

Aimable contribution de
Marie-Claire Haelewyck

& DEAS

Service o ortonédagouie Cinique e ey UM O N S
.- _andfimp & Vieilli [ecXeiaztionsRSociales) = Université de Mons

L’autodétermination
(Wehmeyer, 1996)

Habiletés et attitudes requises pour agir comme un agent
causal de sa propre vie, pour faire des choix et prendre des
décisions en regard de sa qualité de vie, libre de toute
influence externe excessive ou d’interférence

= Un agent causal est celui qui induit et contrdle les
événements qui se produisent dans sa vie

= La personne autodéterminée est capable de prendre des
décisions indépendantes, basées sur ses habiletés a utiliser
les ressources.

= Etre indépendant n’empéche pas la collaboration et le
travail avec les autres.

Aimable contribution de Marie-Claire Haelewyck *""‘:,,;;&;‘m?;:%
38
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Composantes de I’autodétermination

Gestion de soi
Planificationdes objectifs
Ajustement et adaptabilité

Capacité de décider, d’agir
N’exclut pas la relation d’aide
Exclut la contrainte d’autrui

Autonomie Auto-régulation

Empowerment Autoréalisation

psychologique Auto-actualisation

Perception d’un contréle
personnel sur les événements
de sa propre vie

Compréhension de soi
Conscience de soi

Aimable contribution de Marie-Claire Haelewyck

L'EVALUATION FONCTIONNELLE MULTIDIMENSIONNELLE
d’un Trouble du Neuro-Développement

Evaluation médicale
somatique

Examen somatique
Examen clinique complet
Examen neurologique
Orthopédie / Motricité

Nutrition / croissance (IMC)
Comportement alimentaire

Evaluation de la douleur

Diagnostic étiologique
IRM cérébrale
Tests Génétiques

Pathologies associées
Audition

Vision / oculomotricité
Sommeil

Epilepsie

soins dentaires

Suivi gynécologique

Evaluation « formelle »
des compétences

Evaluation des

Evaluation psycho-

C

hologi etde

et des apprentissages

la cognition sociale

Evaluation Ecologique
« en situation d’interaction »

Ressources
psychiques

Participation
de la personne

Efficience intellectuelle

Fonctions exécutives
Attention

Mémoires
MCT/MT/MLT
Visuelle/auditive
Procédurale
Episodique
Sémantique
Visuo-spatial/perceptif
Intégration Sensorielle
Coordination motrice
Motricité globale et fine
Praxies gest./buccales
Langage oral
Expressif/réceptif
Compétences
Scolaires

Calcul, lecture, écriture

Cognition sociale
Reconnaissance
des émotions

Théorie de I'esprit

Attribution d’Intention | A

Attribution de pensée

Tests projectifs
et de personnalité

Diagnostic Psycho-

Estime de soi /
Résilience

Utilisation des
compétences Scolaires
Numératie

Littératie

C

Autonomie
Auto-régulation
Empowerment
psychologique
Auto-actualisation
Conscience de soi

socio-
Emotionnelle

Dimension
psychoaffective

adaptatives

Comportements
Inadaptés / défis

Aptitude au travail
Employabilité

Statut juridique
Ressources financieres

Activité physique
Sports/ Loisirs / culture

Qualité de Vie
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UNIVERSITE Britt-Marie Martini-Willemin (PhD)
DE GENEVE Université de Genéve (FPSE / SSED)

Littératie : définition

La littératie dépasse le “savoir lire et écrire”.

« La littératie intégre les capacités en lecture, écriture,
écoute, production langagiere et pensée critique. Elle inclut
les connaissances qui permettent a une personne qui parle,
qui écrit ou qui lit d’utiliser un langage approprié dans
différentes situations sociales ».

(Van Kraayenoord, 2002, p.86, traduction libre)

- AAIDD integre les compétences conceptuelles, dont la littératie dans
les comportements adaptatifs (Schalock et al., 2010)

41

La littératie
un apprentissage tout au long de la vie

e Prise en compte de 'augmentation de I'espérance de vie des
personnes avec DI (Leclair Arvisais & Ruel, 2009)

e Un apprentissage a continuer apres I'école obligatoire, a I'age
adulte, tout au long de la vie (Browder et al., 2006)

e Adultes avec DI utilisent avec plaisir leurs compétences en
littératie, souhaitent progresser (Petitpierre & Gremaud, 2014)

= Des enseignements sur mesure en fonction de la vie quotidienne

et des intéréts des personnes.

Aimable contribution de Britt-Marie Martini-Willemin (PhD)
Université de Genéve (FPSE / SSED)
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Professeure ordinaire et présidente du Département de Pédagogie
spécialisée, Université de Fribourg, Suisse

La numératie

La numératie implique la gestion d’une situation ou résolution
d’un probléeme dans un contexte réel, en répondant a un
contenu/a des informations/a des concepts mathématiques
représentés de différentes manieres. »
2013)

(OCDE,

L'EVALUATION FONCTIONNELLE MULTIDIMENSIONNELLE
d’un Trouble du Neuro-Développement

Evaluation médicale
somatique

Examen somatique
Examen clinique complet
Examen neurologique
Orthopédie / Motricité

Nutrition / croissance (IMC)
Comportement alimentaire

Evaluation de la douleur

Diagnostic étiologique
IRM cérébrale
Tests Génétiques

Pathologies associées
Audition

Vision / oculomotricité
Sommeil

Epilepsie

soins dentaires

Suivi gynécologique

Evaluation « formelle »
des compétences

Evaluation des

Evaluation psycho-

C

hologi etde

et des apprentissages

la cognition sociale

Evaluation Ecologique
« en situation d’interaction »

Ressources
psychiques

Participation
de la personne

Efficience intellectuelle

Fonctions exécutives
Attention

Mémoires
MCT/MT/MLT
Visuelle/auditive
Procédurale
Episodique
Sémantique
Visuo-spatial/perceptif
Intégration Sensorielle
Coordination motrice
Motricité globale et fine
Praxies gest./buccales
Langage oral
Expressif/réceptif
Compétences
Scolaires

Calcul, lecture, écriture

Cognition sociale
Reconnaissance
des émotions

Théorie de I'esprit
Attribution d’Intention
Attribution de pensée

Tests projectifs
et de personnalité

Diagnostic Psycho-

Estime de soi /

Utilisation des

Résilience compétences Scolaires
Numératie
Littératie
dé C
Autonomie adaptatives
posdsuten | comporemen
Inadaptés / défis

psychologique
Auto-actualisation
Conscience de soi

socio-
Emotionnelle

Dimension
psychoaffective

Aptitude au travail
Employabilité

Statut juridique
Ressources financieres

Activité physique
Sports/ Loisirs / culture

Qualité de Vie

Environnement
Eco-Systeme

Compétences des
Aidants familiers
parents
professionnels

Résilience/
ressources psychiques
Capacité a faire face

« coping »

Structure familiale
Catégorie Socio
Professionnelle
Sports/ Loisirs / culture

Qualité de Vie
Environnement

Lieu de vie
Lieu de travail

Valorisation des
Réles Sociaux

25/11/2016
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Une approche éco-systémique permet d’ajuster la place des
professionnels autour de la personne en situation de handicap

Microsystéme
Parents

L]
’

Bronfenbrenner

Importance de la communication : Le
professionnel doit pouvoir entamer et
entretenir le dialogue avec la personne, sujet
capable de poser des choix

Importance d’une position relationnelle
ajusté (ni excés, ni manque de confiance en
ses compétences)

Importance du partenariat, mais le contexte
quotidien n’est pas toujours propice aux
relations d’attachement (turn over,
rendement)

Importance du sentiment de satisfaction et
de justice chez le professionnel pour éviter les
tensions et les comportements aversifs
(réduction d’implication, démission) et une
diminution de la QV de chacun

‘Lieux de vie’

D’une culture de ‘prise en charge’ vers une culture de ‘soutien’

Wil BUNTINX

‘Prise en charge’

‘Soutien’

Alternatives au dehors de la vie communautaire

Inclusion et participation dans la communauté

Programmes collectifs

Soutiens individualisés

Intervenants spécialisés

Intervenants spécialisés et ‘naturels’ intégrées

Objectif d'intervention: ‘le fonctionnement’

Objectif d’intervention: ‘la qualité de vie’

Réle social: ‘Patient’ — ‘Eléve’ — ‘Handicapé’

Rdéle social: ‘Citoyen’ — ‘Client’ / ‘Utilisateur de
services’

Discours central: Protection

Discours central: Autonomisation

Services: bureaucraties professionnelles

Services axés sur le client

Stockage d'informations

Partage d'informations fonctionnelles dans le
réseau de soutien

Professionnel = expert externe

Professionnel = partenaire

Culture plutét introvertie

Culture ouverte de collaboration

25/11/2016
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Société

libéral gériatre CHU /CHS /CHG
Kiné infirmiere

Psychologue scolaige

Assistante sociale DXegteur

ESAT / foyer occup Enseignant référen

CLIS / ULIS

Déficience Intellectuelle
2016 : une maturité de la problématique

) () &) G0 G0 )

| Déficience intellectuelle : améliorer le soin etI”  accompagnement des personnes

Tentative de

double saisine Labellisation de Premier plan Deu>|<|eme
HAS et ANESM la filigre d'actions de la d,a’ig‘;‘ns
par I'Unapei, DéfiScience par filiere remis a L
I'AMR et le la DGOS la DGOS e
Collectif DI icles
Expertise Collective de I'lnserm Recommandations
« Déficiences Intellectuelles » - Financement CNSA ‘ d’actions et de recherche }

RBPP Anesm Rapport
Santé PH Piveteau
Rapport | Livre blanc Charte Anesm Comp. Anesm Anesm
Jacob Unapei R. Jacob problémes Parcours PH RBPP DI

HAS
Soins PH

RDV Secrétariat d’'Etat — 21 Avril 2016
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v « En attendant que la médecine guérisse les [enfants
présentant une déficience intellectuelle], jai décidé de
les faire participer aux bienfaits de I'@ducation »
Edouard Seguin, 1843.

v « Le traitement éducatif commence pour chaque enfant
la ou son évolution naturelle s’est arrétée. Autant
d’enfants, autant de commencements ». Edouard
Seguin, 1866.

Accompagnement trouble du neurodéveloppement

Pédagogie (&
Soins psychiques &,

Suivi médical
Pharmacologie
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UNIVERSITE PIERRE ET MARIE CURIE y X U' :‘»/ )1
Université Claude Bernard @ Lyon 1 Urs

Université Montpellier 1

7
Faculté de médecine

P Gt Picrre e1 Maric CURIE

Site Pitié-Salpétridre

DIPLOME INTER — UNIVERSITAIRE (DIV)
Année 2016 — 2017

DEFICIENCE INTELLECTUELLE / HANDICAP MENTAL
de I'enfant a I'adulte, une approche trans-disciplinaire

v Formationcontinue /Nombre de places limité : 50

v PourTOUS professionnels ayant umxpérienceauprés de personnes
handicapées mentales (médico-social, éducatiftase)i

v  OBJECTIFS : corpus commun de connaissances, échdreériences, réseau

v TROIS séminairesde 5 jours «n immersion» (102 heures d’enseignement) :
décembre (Lyon), Mars (Paris), Mai (Séte)

v CONTACT: Mme Anne BONNET, diu@intelli-cure.fr
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