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Résumé

RECOMMANDATIONS DE RECHERCHE DE L'INSERM

En 2016, I'Inserm (Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale — France) a publié les résultats d'une im-
portante expertise collective sur le théme des déficiences intellectuelles. Le volume sur lequel a débouché cette ex-
pertise contient 22 chapitres qui totalisent ensemble 2500 références, en majorité de langue anglaise. Cet article ré-
sume les recommandations préconisées par les auteurs en matiére de recherche scientifique dans la francophonie.

Zusammenfassung

2016 verdffentlichte das Nationale Institut fir Gesundheit und medizinische Forschung (Inserm) in Frankreich die Er-
gebnisse einer bedeutenden kollektiven Expertise zum Thema geistige Behinderung. Die Publikation umfasst 22 Ka-
pitel mit insgesamt 2500 vorwiegend englischen Literaturhinweisen. Der vorliegende Artikel fasst die Empfehlungen
zusammen, welche die Autoren fiir die wissenschaftliche Forschung im franzésischsprachigen Raum formuliert haben.

La recherche dans le champ des déficiences
intellectuelles (DI) s'est développée de fa-
con considérable au cours des derniéres dé-
cennies avec le doublement du nombre de
publications scientifiques depuis les années
80. C'est pourquoi I'lnserm (Institut Natio-
nal de la Santé Et de |la Recherche Médicale
— France) a entrepris une importante exper-
tise collective sur le théme de la DI qui a dé-
bouché sur la publication d'un ouvrage
conséquent' contenant plus de 2500 réfé-
rences. Au terme d'une analyse systéma-
tique et approfondie de la littérature, le
groupe d'experts? a émis certaines recom-

T Les résultats de I'expertise sont disponibles en ligne
(www.inserm.fr/thematiques/sante-publique
/expertises-collectives) sous deux formes (rapport
complet ou rapport synthétique). lls ont également
donné lieu a diverses conférences: en France (Paris,
01.03.2016), en Suisse (Fribourg, 15.11.2016) et en
Belgique (Bruxelles, 02.02.2017).

2 Membres du groupe d'experts: Wil Buntinx, Chris-
tine Cans, Laurence Colleaux, Yannick Courbois,
Martin Debbané, Vincent des Portes, Jean-Jacques
Detraux, Bruno Facon, Marie-Claire Haelewyck,
Delphine Héron, Geneviéve Petitpierre, Eric Plai-
sance. Responsable: Marie-Christine Lecomte.

mandations en vue d'orienter la recherche
francophone dans les années a venir. Ces
recommandations sont synthétisées ici sous
la forme de quatre axes.

Recommandation de recherche:
synthése selon quatre axes

Le 1¢er axe de recherche préconisé porte
sur la validation et le développement d'ou-
tils de diagnostic et d'évaluation adaptés
aux spécificités des personnes avec une DI.
Le groupe d'experts rappelle qu'il est crucial
de «disposer d'outils et d'échelles standar-
disés, validés et adaptés a la population
avec une DI dans le cadre du repérage, du
diagnostic, de I'évaluation des compé-
tences et des besoins de soutien » (Inserm,
2016, p. 97). Il constate que si divers outils
de bonne qualité sont disponibles a I'étran-
ger, les pays francophones accusent en re-
vanche un retard considérable dans ce do-
maine. Les outils d'évaluation actuellement
utilisés pour mesurer les performances ac-
quises apres une intervention sont, eux aus-
si, pour la plupart non validés et non stan-
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dardisés. Le groupe d'experts préconise
donc d'intensifier les études visant a déve-
lopper ou adapter des outils en langue fran-
caise, en les validant et les standardisant
afin de les mettre ensuite au service du re-
pérage précoce, du diagnostic de la défi-
cience intellectuelle, de I'évaluation des in-
terventions, de I'évaluation de I'impact de
certaines conditions de santé (par exemple
I'évaluation de I'impact des crises d'épilep-
sie), ainsi que, de facon plus générale, de
|'évaluation de la qualité de vie des per-
sonnes concernées.

Par ailleurs, constatant que la plupart des
recherches sont menées chez I'enfant, que
des situations complexes sont de plus en
plus fréquentes (par exemple en ce qui
concerne les jeunes adultes et les adultes
vieillissants compte tenu de I'évolution de
I'espérance de vie des personnes avec une
DI, ou en raison du fait que la DI est trés
souvent associée a d'autres troubles dont
les manifestations sont multiples), le groupe
d’experts considére prioritaire, et c'est la
I'objectif du 2¢ axe de recherche préconi-
sé, de mieux connaitre les déficiences intel-
lectuelles ainsi que les trajectoires des per-
sonnes concernées.

A travers cette recommandation, il appelle
al'intensification des travaux permettant 1)
de mieux connaitre les comorbidités asso-
ciées alaDl, 2) de mieux comprendre les re-
lations entre le(s) génotype(s)® et le(s)
phénotype(s)* et 3) de favoriser les re-
cherches sur le suivi de trajectoires.

3 Qui renvoie(nt) a I'ensemble de caractéristiques
génétiques de I'individu.

4 Qui réfere(nt) a I'ensemble des caractéristiques
observables de I'individu, sous l'effet du patri-
moine génétique et des effets du milieu ou de
I'environnement.
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Mieux connaitre les comorbidités asso-
ciées a la DI a pour but principal d'amélio-
rer le diagnostic et l'offre en termes de
soins. Le groupe d'experts constate en effet
que «si dans les DI syndromiques, les co-
morbidités sont en principe bien identifiées,
dans les DI non syndromiques par contre,
elles restent moins caractérisées (que ce
soit sur les plans somatiques, cognitifs ou
psychiatriques) » (/bid., p. 99). Actuelle-
ment, le manque de données sur la fré-
quence et I'évolution dans le temps des
troubles parfois associés a la DI interfére
avec les possibilités de prévention.

Mieux comprendre les relations entre
les génotypes et les phénotypes constitue
également une priorité. L'étude des liens
entre les caractéristiques devrait permettre
de mieux comprendre I'influence du milieu
comme celle du bagage génétique, et de-
vrait trés probablement ouvrir des pistes
thérapeutiques nouvelles.

Finalement le groupe d'experts préconise de
favoriser les recherches sur le suivi des tra-
Jjectoires et leur articulation avec les services
qui sont ou peuvent étre offerts. |l est d'avis
que l'intensification des études de cohortes,
suivies sur plusieurs années, devrait per-
mettre de disposer d'une meilleure vue d’en-
semble des parcours de vie, ainsi que de la
maniére dont se déroulent les différentes
transitions entre les ages, d’un dispositif a
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un autre ou a l'intérieur de certains itiné-
raires (scolaires ou professionnels). Les
connaissances générées par ces études de-
vraient permettre d'une part d'identifier les
facteurs et les obstacles qui favorisent ou
non |'acquisition de compétences, et d'autre
part de comprendre comment mieux aména-
ger les périodes de transition (enfance/ado-
lescence/age adulte/vieillissement).

Le 3¢ axe de recherche préconisé porte sur
la nécessité d'investiguer plus systémati-
quement, et de fagon plus approfondie, /e
développement des compétences des per-
sonnes avec une DI ainsi que les conditions
(contextuelles et personnelles) qui pré-
sident au développement de ces compé-
tences. Les personnes avec une DI ont par
définition des difficultés a apprendre. Les
rares études longitudinales montrent ce-
pendant qu'il est important de ne pas sous-
estimer leurs capacités a optimiser leur
fonctionnement et/ou a progresser tout au
long de la vie. L'atteinte d'un fonctionne-
ment optimal et la réalisation de progrés
sont toutefois tributaires d'une évaluation
précise des forces et des faiblesses, d'une
bonne compréhension par I'entourage des
besoins et spécificités des personnes
concernées, ainsi que de la pertinence des
interventions éducatives choisies. Le groupe
d'experts recommande donc la mise en
ceuvre de recherches pour mieux com-
prendre les liens entre apprentissage, spé-
cificités cognitives et opportunités environ-
nementales. Il estime notamment néces-
saire d'encourager les travaux portant sur
I'évaluation de I'effet des interventions édu-
catives. Il s'agira d'étudier I'efficacité des
programmes et des interventions favorisant
par exemple la participation sociale (via
I'apprentissage des compétences sociales,
celui de I'autonomie, de l'auto-détermina-

tion, du langage et de la communication) ou
encore les apprentissages dans des do-
maines variés (numeératie, littéracie, habile-
tés professionnelles, etc.). Les apports des
programmes concernés sont a évaluer non
seulement au cours de I'enfance, mais de fa-
con non restrictive, tout au long de la vie
pour I'enfant, I'adolescent et I'adulte.

Le groupe d'experts identifie un 4¢ axe de
recherche dont la finalité est de mieux ap-
préhender les différents aspects des dispo-
sitifs d'accompagnements et d'évaluer la
maniére dont ceux-ci répondent aux be-
soins et attentes des personnes auxquelles
ils sont destinés. En ce sens, le groupe d'ex-
perts recommande de développer des tra-
vaux de recherche sur le théme de |'accom-
pagnement médical des personnes avec
une DI (notamment les travaux qui
concernent I'annonce du diagnostic durant
les phases prénatale, néonatale ou a tout
age de la vie, y compris sous I'angle de I'in-
formation donnée aux parents; l'accés aux
soins; les obstacles et les facteurs facilita-
teurs de l'accueil en milieu hospitalier).
Toujours dans |'objectif d'approfondir les
connaissances sur les formes d'accompa-
gnements adaptés, le groupe d'experts
préconise le développement d'études
scientifiques portant sur le théme des com-
portements-défis en veillant a ce que les
études les abordent de facon systémique et
multidimensionnelle. Il préconise égale-
ment une orientation vers l'intervention
dans le but d'identifier les facons les plus
adéquates d'intervenir auprés des per-
sonnes a risque afin d'aider leur entourage
a gérer les comportements. Sont aussi re-
commandées les études portant sur I'évo-
lution des besoins des familles, des proches
et des aidants. Les études concernées sont
destinées a « mieux comprendre comment
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s'équilibre le recours aux ressources intra-
familiales et aux soutiens externes» et
«comment évoluent les soutiens en fonc-
tion de I'évolution des besoins de la per-
sonne» (/bid., p. 105). La réalisation
d'études participatives sur les processus de
I'autodétermination et de la qualité de vie
fait également partie des thématiques re-
commandées. Le groupe d'experts reléve a
ce sujet que de nombreuses études ont dé-
ja porté sur I'évaluation de l'autodétermi-
nation, I'empowerment ou la qualité de vie
des populations fragilisées, mais que rares
sont celles ayant impliqué les personnes
concernées autrement que comme simples
participants. Il recommande donc de réali-
ser des travaux dans lesquels les personnes
avec une DI peuvent étre impliquées en
tant qu'expertes dans l'analyse des ques-
tions touchant le handicap.

Recommandations
méthodologiques générales

Le groupe d'experts a tenu a souligner qu'il
a fréquemment été confronté, dans l'ana-
lyse de la littérature scientifique, a des dé-
fauts méthodologiques dans un nombre
non négligeable d'études. Les principaux
défauts constatés concernent le manque de
similitude dans le recrutement des popula-
tions participantes et le manque d'informa-
tion sur les échantillons étudiés qui par ail-
leurs étaient souvent petits. Ces défauts,
lorsqu'ils ont été rencontrés, ont empéché
la comparaison des résultats. Ils limitent gé-
néralement le parti qu'il est possible de ti-
rer des résultats ou conclusions des études
présentant de telles faiblesses. En matiére
de méthodologie, le groupe de travail a vu
la nécessité de formuler des conseils spéci-
fiques dans le but de dépasser les écueils
constatés. Il lui semble primordial que les
chercheurs veillent:
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e a «accroitre la qualité des études et
encourager celles qui respectent les
standards en matiére de recherche
scientifique de qualité avec une défini-
tion précise de I'échantillon et une ex-
plication suffisamment détaillée de la
procédure d'échantillonnage utilisée:
nature et degré de sévérité de la (ou
des) déficience(s), étiologies, age, sexe,
contextes de vie [par exemple ville-
campagne, milieux communautaires
versus institutionnels], et facteurs psy-
chosociaux » (Ibid., p. 95);

e a«promouvoir les recherches basées sur
des protocoles expérimentaux a cas
unique qui répondent aux critéres de ri-
gueur en sciences humaines et per-
mettent de pallier les difficultés liées a
I'hétérogénéité de I'échantillon tout en
étant souvent davantage écologiques »
(Ibid., p.95);

e 3 couvrir la diversité des tranches d'age
(la recherche ne doit oublier ni les per-
sonnes adultes, ni les personnes plus
agées, ni encore les personnes avec une
DI aux prises avec une déficience sévere
ou profonde) (/bid., p.96);

e a «privilégier des recherches multicen-
triques et longitudinales avec suivi de
cohortes nationales, voire internatio-
nales » (Ibid., p.96), notamment afin de
constituer des bases de données moins
lacunaires et moins locales;
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e a «impliquer les personnes concernées
(acteurs de terrain, personnes avec une DI
et proches) dans une forme de recherche
plus diversifiée: écologique, collabora-
tive, participative, permettant ainsi une
meilleure appropriation et une plus
grande diffusion des connaissances. L'éla-
boration des projets doit étre précédée
d'une réflexion approfondie et d'un choix
clair sur la nature de la collaboration,
mettant en évidence les motivations des
différents acteurs, leur réle et leur impli-
cation respectifs » (/bid., p.96);

¢ amener des méta-recherches sur les mé-
thodologies de recherche adaptées au
public avec une DI (par exemple, des tra-
vaux sur la maniére d'impliquer les per-
sonnes et/ou de les faire participer acti-
vement a d'autres titres que celui de
simples participants; des études sur la
maniére de recueillir leur assentiment
et/ou leur consentement éclairé, de res-
tituer les résultats sous une forme qui
soit davantage accessible pour elles,
etc.) (Ibid., p.96).

Prof. Dr. Genevieve Petitpierre
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Nul ne peut pas vraiment progresser et évo-
luer sans la conviction d'un futur meilleur.
C'est pourquoi, pour réaliser les objectifs
mentionnés ci-dessus, le groupe d'experts
recommande une politique de recherche vo-
lontariste avec une programmation d'enver-
gure concernant les grandes questions qui
concernent les personnes avec une DI. Il es-
time qu'une telle politique doit s'inscrire
dans une perspective longitudinale a long
terme soutenue et encouragée par les pou-
voirs publics et les organes qui financent la
recherche.
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