A la suite d'un projet soutenu par le Fonds National Suisse de la Recherche Scientifique, qui portait en partie sur I'élabora- 2
tion et I'adaptation d'outils d'évaluation du comportement socio-émotionnel chez l'adulte avec déficience intellectuelle, la
professeure Koviljka Barisnikov (Université de Genéve) recherchait un partenariat afin de favoriser I'utilisation de ces instru-
ments dans le milieu socio-éducatif romand. .
A la méme période, la Fondation Eben-Hézer langait un programme de recherche appliquée, doté de fonds substantiels, 3
I'attention de ses collaborateurs et en collaboration avec des intervenants externes des mondes académique et institutionnel.
Cest ainsi que le partenariat souhaité par la professeure Barisnikov fut proposé puis concrétisé a la Cité du Genévrier (St-Légien),
par I'élaboration d'un manuel d'application et d'interprétation a I'attention des professionnels.
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L a déficience intellectuelle
(DI), terme qui a progres-
* sivement remplacé celui de
«retard mental», est un trouble dé-
veloppemental qui touche environ
1% de la population. En d’autres
termes, actuellement, en Suisse,
plus de 80’000 personnes pré-
sentent un diagnostic de DI. La DI
se caractérise par des limitations si-
gnificatives des compétences cogni-
tives et adaptatives, limitations qui
apparaissent avant ’Age de 18 ans.
Au coursdu 20¢siécle, les progrés de
la médecine et de la prise en charge
socio-éducative ont permis une
augmentation importante de Pespé-
rance de vie des personnes avec DI.
Aux Etats-Unis, lespérance de vie
de ces personnes est passée de 18
ans dansles années 30 4 66 ans dans
les années 90. Il semble méme que,
pour les personnes présentant une
DI de niveau léger ou borderline,
P’espérance de vie soit comparable &
celle de la population générale.

Malgré le fait que des taux de
prévalence précis concernant les
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«Les problemes
psychopathologiques
et les problemes de
comportement ne
sont pas vraiment
dissociables au sein
de cette population. »

problémes psychopathologiques
présents dans cette population
soient difficiles & établir, il est
actuellement généralement ac-
cepté que les personnes avec DI
comportent des risques particuliers
de développer ce type de probléme.
En effet, I'étude épidémiologique de
référence dans ce domaine met en
évidence des taux de prévalence de

psychopathologie variant entre 35°

et 41%. Ainsi, plus d’un tiers de la
population d’adultes avec DI pré-
senterait de tels problémes.

En plus des taux de prévalence
trés importants, l'attention portée

aux problémes psychopathologiques
dans la DI se justifie pour d’autres
raisons. Premiérement, et comme
Allen 'a montré dans son modéle’,
les problémes psychopathologiques
et les probléemes de comporte-
ment ne sont pas vraiment disso-
ciables au sein de cette population.
11 s’agirait de deux dimensions qui
se superposent, s’influencant mu-
tuellement et formant ce quAllen
appelle «un contintum de troubles
psychologiques». Deuxiémement,
les adultes avec DI présentent trés
souvent des difficultés d’expres-
sion verbale et d’introspection. Ces
difficultés rendent particuliére-
ment difficile Papplication du pro-
cessus d’évaluation psychologique
traditionnel qui se base majoritai-
rement sur les échanges verbaux
entre évaluateur et personne éva-
luée. Troisiémement, les problémes
psychopathologiques et comporte-
mentaux semblent se manifester de
facon atypique chez les personnes
avec DI. Par conséquent, méme 13
ou les capacités d’expression ver-
bale de la personne semblent per-



mettre lapplication des critéres
d’évaluation traditionnels, ces der-
niers peuvent s’avérer peu perti-
nents. Quatriémement enfin, les
capacités socio-adaptatives, l'un
des critéres diagnostiques de la DI,
" semblent étre directement affec-
tées par la présence de problémes
psychopathologiques.

Pour ces raisons, lévaluation
comportementale nécessite d’étre
basée sur différentes sources d’in-
formations. Parmi celles-ci, I'obser-
vation comportementale directe est
une méthode privilégiée. Dans ce
cadre, le personnel socio-éducatif et
les membres de la famille sont sys-
tématiquement sollicités pour don-
ner des informations importantes.
Pour que ces informations soient
exploitables et transmissibles, les.
chercheurs ont développé une série
d’instruments — des questionnaires
pour la plupart — destinés a léva-
luation comportementale chez les
“adultes avec DI. Nous pouvons a ce
jour compter 14 instruments de ce
type. Malheureusement, la totalité
de ces instruments a été dévelop-
pée dans un contexte anglophone.
Seul un de ces questionnaires a été
par la suite traduit, adapté et vali-
dé en frangais. Il s’agit de I’Echelle
Reiss de dépistage des comporte-
ments problématiques, développée
au CanadaZ

Constatant ce manque d’ins-
truments adaptés 4 une popula-
tion d’adultes francophones avec
DI, la professeure Barisnikov et
son équipe, d’abord soutenues
par le Fonds National Suisse de la
Recherche Scientifique et ensuite
par la Fondation Eben-Hézer, ont
traduit et développé des question-
naires en évaluant 'application chez
une population composée de 580
adultes avec DI résidant en Suisse
romande et en Wallonie (Belgique).
Ce travail a tout d’abord permis de
mettre en évidence plusieurs in-
dices de validité et de fiabilité des
instruments et, ensuite, d’élaborer

des normes concernant ces mémes
questionnaires.

Afin de proposer une évaluation
globale du comportement, trois
questionnaires évaluant différentes
dimensions comportementales ont
été pris en considération:

- L’Echelle Reiss de dépistage des
- comportements problématiques®
Ce questionnaire a été concu
pour le dépistage des problémes
psychopathologiques chez les
adultes avec DI. Reiss, son au-
teur, s’est basé principalement
sur les critéres diagnostiques du
Manuel diagnostique et statis-
tique des troubles mentaux (le
DSM de son acronyme en an-
glais). Ces critéres ont été cepen-
dant adaptés aux spécificités de
la population avec DI par lauteur
du questionnaire. Malgré lexis-
tence d’une version francophone
validée, linstrument n’avait ja-
mais été testé dans un contexte
franco- européen et des normes
n’avaient jamais été élaborées.

- La checklist des comporte-
ments-problémes pour adultes*
Développé en Australie, ce ques-
tionnaire mesure les problémes
de comportement et a été déve-
loppé en répertoriant toutes les
descriptions de «problémes com-
portementaux» contenues dans
plus 7000 dossiers cliniques de
personnes avec DI. La version
francophone de linstrument, éla-
borée en partie par I'équipe de
la professeure Barisnikov, sest
montrée valide et fiable et des
normes pour ce questionnaire
sont maintenant disponibles.

-, Le questionnaire des compé-
tences socio-adaptatives®
Ce type de compétences fait par-
tie des critéres d’évaluation de la
DI et est fortement influencé par
la présence de problémes com-
portementaux. S’agissant d’'une
dimension trés écologique, il a
été nécessaire de développer
un questionnaire ex novo qui,

‘a linstar des autres ques-
tionnaires, s’est montré valide et
fiable.

L’utilisation simultanée de ces
trois questionnaires et des don-
nées normatives qui sont désor-
mais disponibles peut se révéler trés
importante pour lévaluation com-
portementale chez ladulte avec
DI. Tout d’abord, nous prenons en
considération une vision globale des
difficultés comportementales, les
problémes psychopathologiques et
comportementaux faisant partie du
méme continuum. De plus, Pévalua-
tion des compétences socio-adapta-
tives permet de coupler I'évaluation
des aspects plus problématiques
avec la prise en considération des
ressources de la personne. Ce type
d’évaluation peut contribuer a la
mise en place d’une prise en charge
individualisée, au suivi comporte-
mental dans le temps, a 'évaluation
d’un programme d’intervention, et
a bien d’autres domaines caractéri-
sant le quotidien des professionnels
du milieu socio-éducatif, du milieu
clinique, des ‘personnes avec DI et
de leurs familles
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