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Le mot du directeur de collection

n psychologie clinique, I'étape du diagnostic est fondamentale pour pouvoir

identifier clairement les troubles et proposer les soins les plus appropriés

a chaque patient. Dans le cadre de 'examen diagnostique, les outils comme
les tests et les questionnaires occupent une place importante, car ils permettent
de récolter des informations fiables et valides qui aident le clinicien a comprendre
le fonctionnement et les troubles de la personne examinée. Encore faut-il dis-
poser des instruments les plus appropriés, les utiliser a bon escient et interpréter
leurs résultats de maniére correcte. L’'ambition de la collection « Tests et dia-
gnostics» est de présenter aux praticiens les meilleurs outils actuellement dis-
ponibles pour le diagnostic de troubles psychologiques spécifiques. Leurs
fondements théoriques et leurs propriétés métriques sont analysés. Les principes
de leur utilisation et de 'interprétation de leurs scores sont détaillés. Les suites
de 'examen sont également abordées : comment communiquer les résultats au
patient? Quelles propositions d’aide formuler sur la base de ceux-ci?

Ces derniéres années, de nombreux ouvrages ont paru sur 'identification et
I'accompagnement des personnes a haut potentiel intellectuel. A 'autre extré-
mité de la distribution des Ql, les personnes présentant un trouble du déve-
loppement intellectuel ont, quant a elles, retenu nettement moins I'attention
des médias et ont fait 'objet de publications beaucoup moins nombreuses.
Pourtant, ces personnes représentent environ 2 % de la population francaise,
c’est-a-dire plus d’un million deux cent mille individus. Ceux-ci demandent des
soins appropriés et un accompagnement depuis la petite enfant et tout au long
de leur existence. Le diagnostic précoce du trouble du développement intellec-
tuel est des lors crucial. Il ne peut se limiter a un simple étiquetage, mais doit
permettre une compréhension du fonctionnement et des besoins spécifiques
a chaque personne. Si, en premiére approche, ce trouble se caractérise par
des capacités intellectuelles trés inférieures a la moyenne, objectivées a l'aide
d’un test standardisé, il a aussi un impact majeur sur les fonctions adaptatives,
ce qui se manifeste par une autonomie réduite, un déficit des capacités de
communication et une limitation de la participation a la vie sociale. Les causes
possibles du trouble du développement intellectuel étant nombreuses (géné-
tiques, périnatales, psychosociales...), les tableaux cliniques sont trés variés, ce
qui complique I'examen diagnostique.
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Face a la complexité du diagnostic du trouble du développement intellectuel,
trés peu d’'ouvrages de référence sont disponibles en langue francaise pour éclai-
rer les cliniciens. L’'ouvrage de Robert Voyazopoulos, Nathalie Touil et Aurore
Curie vient combler ce vide. Par sa rigueur scientifique et sa précision clinique, il
constitue une contribution majeure au diagnostic du trouble du développement
intellectuel. Partant d’un état des lieux des connaissances scientifiques de ce
trouble les plus récentes, les auteurs proposent une approche multidimension-
nelle de son évaluation. Les meilleurs outils disponibles en langue francaise
sont présentés et leur utilisation est illustrée par plusieurs études de cas appro-
fondies. Ces outils permettent un examen détaillé des différentes facettes du
fonctionnement intellectuel, des capacités adaptatives, des aptitudes psycho-
motrices et des compétences émotionnelles des enfants présentant un trouble
du développement intellectuel. Sur cette base, un plan de soin et un programme
éducatif pertinent peuvent étre élaborés.

Cet livre, qui allie I’'excellence scientifique et clinique, apportera une aide pré-
cieuse aux praticiens, au bénéfice des enfants présentant un trouble du déve-
loppement intellectuel et de leur famille.

Jacques GREGOIRE



Préface

« Pour aider un étre, je dois certainement comprendre plus que lui, mais
d’abord comprendre ce qu’il comprend... Si je n’y arrive pas, je ne puis
aider l'autre. » Séren KIERKEGAARD

Est-il imaginable d’accompagner une personne qu’on ne connait pas? La
réponse semble évidente. Pourtant, connaitre le fonctionnement cognitif des
enfants et adultes présentant un trouble du développement intellectuel (TDI)
ne va pas de soi et reste aujourd’hui un défi.

Dix ans aprés 'Expertise collective de 'INSERM sur |la déficience intellectuelle
publiée en 2016, qui a réuni des experts francais, suisses, belges et hollandais,
le TDI est encore trop souvent un diagnostic «en creux», le verdict sévere d’un
trouble considéré comme incurable, contrairement a d’autres diagnostics tels
que l'autisme, réputé avoir une trajectoire développementale plus sensible aux
progrés et sésame ouvrant la porte de dispositifs dont sont exclus les personnes
avec TDI sans TSA ayant les mémes besoins de soutien.

Pourtant, dans le sillage de ’'Expertise de 'INSERM, des Etats Généraux de la
Déficience Intellectuelle se sont tenus a la Maison de 'TUNESCO en 2018, suivis
de recommandations spécifiques par la Haute Autorité de Santé (HAS) en 2022
puis en 2025, avec l'objectif de « Promouvoir 'autodétermination et la participa-
tion les personnes présentant un TDI». Ces recommandations s’adressent aux
professionnels des établissements et services médico-sociaux et aux proches
qui accompagnent les personnes présentant un TDI, quels que soient leur age
et leur lieu de vie, pour prendre en compte leurs besoins et leurs préférences,
les replacer au centre de toutes les décisions et soutenir ainsi leur autodétermi-
nation, a I’école, au travail, dans les loisirs et leur vie quotidienne.

Cependant, cet objectif louable de valorisation des personnes présentant
un TDI ne peut pas étre atteint sans se donner les moyens de mieux connaitre
leur fonctionnement - forces et fragilités - en utilisant des outils adaptés de
diagnostic et d’évaluation des différentes dimensions cognitive, affective, sen-
sorielle, sociale, etc.
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C’est dans ce but, qu’Aurore Curie et Nathalie Touil ont coordonné I'éla-
boration d’'un «Guide de I'’évaluation fonctionnelle multidimensionnelle dans
la déficience intellectuelle» publié en 2021, désormais disponible en ligne.
Par ailleurs, de longue date Robert Voyazopoulos enseigne et publie avec
d’autres auteurs, des ouvrages pédagogiques pour former les psycholo-
gues a la clinique de I'examen psychologique de I'enfant et de I'adolescent.

L'ouvrage collectif Evaluer le trouble du développement intellectuel chez I'en-
fant et I'adolescent est donc le fruit d’'une rencontre entre trois cliniciens expéri-
mentés soucieux de promouvoir une évaluation fine des personnes ayant un TDI.

Il comprend 3 grandes parties. La premiéere pose les bases historiques et
conceptuelles, rappelle les classifications diagnostiques, propose une approche
clinique et une démarche d’évaluation fonctionnelle du développement cogni-
tif et des troubles associés. La deuxieme partie recense les principaux outils
de I'évaluation multidimensionnelle utiles dans la pratique clinique, leur intérét
et leurs limites. Enfin, 'ouvrage s’achéve par des illustrations cliniques et des
études de cas issues de I'expérience des auteurs.

En France, un million de personnes présentent un TDI. Espérons que cet
ouvrage contribue a améliorer leur qualité de vie par une meilleure prise en
compte de leurs aspirations, de leurs compétences préservées sur lesquelles
s’appuyer, de leurs fragilités et de leurs besoins de soutien pour devenir acteurs
de leur propre vie.

Mieux les connaitre, c’est aussi changer notre regard sur leur place singuliere
dans notre société et sur ce qu’ils ont a nous enseigner : chacun de nous se
construit et s’épanouit dans une interdépendance relationnelle, fondement de
notre humanité commune.

Vincent DES PORTES

Neuropédiatre, Hospice Civils de Lyon,

professeur de pédiatrie, Université Lyonl,

coordonnateur national de la filiere de santé DéfiScience
«Maladies rares du neurodéveloppement »
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Les concepts d’intelligence
et de trouble du développement
intellectuel

Robert Voyazopoulos

1. Lintelligence et sa mesure

Commencer par un rappel ou une présentation de la notion d’intelligence s’impose
quand il s’agit de composer un ouvrage sur I’évaluation des troubles de son déve-
loppement. Mais écrire en quelques pages de synthése ce que I'on sait aujourd’hui
sur I'intelligence humaine et ses avatars s’avere bien compliqué. En effet, l'intelli-
gence - les intelligences? - est une notion complexe et multidimensionnelle qui
nous interroge et nous fascine a la fois. Depuis des siecles, philosophes, scienti-
figues, médecins et éducateurs y ont consacré de nombreuses études.

De nombreuses publications la définissent comme la capacité a comprendre,
a apprendre, a raisonner, a s’adapter a de nouvelles situations et a résoudre des
problémes, mais désigne-t-elle cette seule capacité?

Ce dont on convient généralement, c’est qu’elle est loin de se limiter a une
seule dimension ou qualité et qu’elle englobe des aspects variés tels que la
logique, la créativité, I'intuition, ou encore les compétences sociales et émotion-
nelles. Aujourd’hui, les avancées en neurosciences permettent d’approfondir la
compréhension des mécanismes cérébraux sous-jacents a I'intelligence, ouvrant
ainsi de nouvelles perspectives, notamment dans I'étude des handicaps intellec-
tuels et dans le développement de traitements adaptés.

La notion d’intelligence se situe ainsi au carrefour de disciplines diverses, et
son exploration scientifigue demeure essentielle pour appréhender la richesse
et la diversité des capacités mentales humaines.

1.1. Origine du concept d’intelligence

Un rapide rappel historigue du concept d’intelligence nous permet de mieux
saisir, de contextualiser les notions contemporaines et d’introduire I'intérét rela-
tivement récent (a I'’échelle de la civilisation) pour la faiblesse ou I'absence
d’intelligence générale ou spécifique exprimeées par certaines personnes.

Dans la Gréce ancienne, Platon aborde I'intelligence sous I’'angle philoso-

phique de la raison en distinguant le monde du sensible et celui des idées. Son
disciple Aristote introduit I'intellect comme faculté de comprendre les principes
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premiers : capacité a raisonner et a rendre possible la connaissance vraie, dés
lors inséparable de I'expérience et orientée vers le bien.

Au Moyen Age, elle est considérée comme un don divin, intégrée a une vision
théologique. Thomas d’Aquin reprend la conception d’Aristote avec I'idée d’'une
partie de I’dme qui actualise la connaissance. Il introduit une hiérarchisation
entre intelligence divine, intelligence humaine et intelligence animale.

Précédant les philosophes et scientifiques du siécle des Lumiéres, Descartes
voit dans la rationalité le fondement de l'intelligence humaine : intelligence et
raison y sont synonymes, et 'dme pensante dominera toujours la machine.

Hume et Rousseau (et Locke avant eux) insistent sur le caractéere empirique
de la pensée qui n’est pas seulement rationnelle : la connaissance vient de I'ex-
périence, et I'esprit scientifique est a la source du développement intellectuel.

En ce sens, ils annoncent la naissance de la psychologie scientifique du
xix® siecle avec le principe gue, comme toute manifestation, il est possible
de l'objectiver et de la mesurer. C’est a Francis Galton (scientifique anglais
«touche-a-tout ») que I'on doit d’introduire I'idée de « mesurer les ames comme
on mesure les corps» et d’étudier les différences intellectuelles entre les indi-
vidus, développant ensuite des positions eugénistes aujourd’hui intolérables.

@ Outils et ressources

Des références essentielles pour comprendre les concepts, 'histoire et la mesure de

lintelligence :

« Un panorama du concept d’intelligence : Houdé, O. (2021). Lintelligence. Paris :
PUF.

« Lintelligence chez I'enfant : Lécuyer, R. & Fournier, M. (dir) (2009). L'intelligence
de l'enfant. Auxerre : Editions Sciences Humaines.

« Undes textes fondateurs de la mesure de I'intelligence : Binet, A, & Simon, Th.
(1904). Méthodes nouvelles pour le diagnostic du niveau intellectuel des anormaux.
L’Année psychologique, 11,191-244.

- Lévaluation de l'intelligence et ses mesures : Grégoire, J. (2023). Evaluer 'intel-
ligence. Louvain-la-Neuve : De Boeck Supérieur.

« Leslimites de lamesure de I'intelligence : Jay-Gould, S. (1997). La mal-mesure de
I’homme : l'intelligence sous la toise des savants. Paris : Odile Jacob.

1. 2. La mesure de I’intelligence

On doit a Alfred Binet (et son collegue Théodore Simon) la création du premier
test d’intelligence pour identifier les enfants en difficulté scolaire et I'introduction
de la notion d’age d’intelligence. Une de leurs publications majeures s’intitule
Méthodes nouvelles pour diagnostiquer I'idiotie, 'imbécillité et la débilité mentale,
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dont le titre nous éclaire déja sur les questionnements scientifiques portés par
les premiers psychologues. La demande sociale concerne alors la volonté de
repérer les enfants qui sont incapables de suivre une scolarité devenue obliga-
toire en ce début du xxe¢ siecle, écoliers identifiés comme les «anormaux d’école ».
La question du niveau d’intelligence et de son développement chez les enfants
devient une préoccupation centrale pour la société et les pouvoirs publics, alors
que le concept méme d’intelligence reste imprécis et peu consensuel dans la
communauté scientifigue émergente de I'’époque.

L’échelle métrique de 'intelligence de Binet et Simon ouvre un nouvel espace
de recherches (adaptation et édition en 1916 par Lewis Terman aux USA du test
Stanford-Binet) et témoigne de 'essor disciplinaire de la psychométrie, investie
par les mathématiciens et statisticiens qui y apportent leurs méthodes et leurs
modeles. William Stern (1911) introduit le premier indice global de mesure de
I'intelligence avec le quotient intellectuel désigné par le trop fameux QI (rap-
port de 'dge mental sur I'dge réel). Quant a Charles Spearman, psychologue et
chercheur en analyse factorielle appliquée aux sciences humaines, il introduit
le concept de facteur g (intelligence générale) qui connait un développement
international. La voie est ouverte pour la conception de diverses approches de
I'intelligence et de sa mesure, dont le modele multifactoriel de Louis L. Thurstone
avec les Primary Mental Abilities (1938) gu’on peut résumer par la combinaison
d’aptitudes spécifiques indépendantes les unes des autres, écartant I'existence
d’un facteur général.

La psychométrie, avec ses fondements et ses qualités mathématiques, les
modéles statistiques et les lois de probabilités sur lesquels elle s’appuie, apporte
de la rigueur et de la précision aux mesures des fonctions et manifestations psy-
chologiques dont bénéficient par ailleurs 'ensemble des sciences humaines. Ce
sont ces appuis et cautions quasi scientifiques qui permettent a David Wechsler
la reconnaissance de ses travaux menés a New York' et 'adoption, dans de nom-
breux pays, de son modéle de mesure de l'intelligence en proposant un calcul de
Ql exprimant non plus une vitesse de développement intellectuel, mais la valeur
centrale d’une courbe statistique (Laplace-Gauss) formée par les sommes des
points obtenus par les membres d’un groupe de sujets du méme age lors de la
passation d’une série de tests.

Le Ql, sigle conservé pour sa popularité, alors qu’il ne s’agit plus d’un quotient,
est de fait une mesure statistique, expression d’un rang en référence au groupe
d’appartenance du sujet, celle de la place du sujet attribué par ses performances
au test d’intelligence.?

1 (1939 WAIS Wechsler Adults Intelligence Scale; 1949 WISC Wechsler Intelligence
Scale for Children; 1967 WPPSI Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence

2 Exemple:les résultats de Louis, 7 ans 5 mois, a I'échelle d’intelligence seront com-
parés aux résultats moyens des enfants du groupe d’études (étalonnage) agés de
7 ans 4 mois a 7 ans 7 mois.
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Le test des cubes de Samuel Kohs

Inspiré d'un jeu de plusieurs cubes de couleurs et développé par le psychologue Samuel
Kohs al'université de Stanford en 1920, il sollicite les capacités visuo-spatiales et les habi-
letés de coordination visuo-motrice sans sollicitation du langage. Adapté par David
Wechsler dans ses échelles d'évaluation de l'intelli-
gence chez I'adulte et chez 'enfant, il acquiert, par
son attrait clinique, ses qualités psychométriques et
son expression de dimensions non verbales de ['in-
telligence, une renommeée qui ne faiblira pas jusqu'a
aujourd’hui. On le retrouve, décliné sous différentes
formes, dans toutes les échelles composites d’éva-
luation intellectuelle.

Exemple du test des cubes bicolares inspiré de Kohs
dans 'échelle WAIS-R.

Le sujet doit reproduire avec les cubes la figure de
modeles (difficulté croissante) en un temps limité.

Le test des Matrices progressives de John Raven

Développé par le psychologue britannique John Raven en 1938, ce test sollicite des apti-
tudes multiples d'encodage et de raisonnement inductif déductif qui ont construit sa répu-
tation d'indicateur fiable de 'intelligence générale (corrélation forte avec le facteur g) a partir
de nombreux travaux sur sa robustesse psychométrique.

Différentes versions sont éditées, et on retrouve ce principe presque incontournable des
items de difficulté progressive avec réponse a choix multiples dans la plupart des échelles
d'évaluation intellectuelle pour enfants comme pour adultes.

Exemple d'item factice caractéristique des Matrices progressives de John Raven : e sujet
doit trouver la bonne réponse a limage manquante.

4 7
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De multiples modéles et théories de l'intelligence vont ensuite contribuer
a enrichir le concept d’intelligence, sans pour autant en permettre une défini-
tion scientifique consensuelle. En effet, il existe un compromis entre la difficile
conceptualisation scientifique et le périmétre des expressions de l'intelligence
étudié par les mesures empiriques dont les principes et les outils connaitront
de nombreuses évolutions.

Ainsi en est-il du modele théorique psychométrique de Raymond Cattell et
John Horn qui proposent, en 1966, une modélisation de I'intelligence en 2 fac-
teurs : I'intelligence fluide (importance du raisonnement) et I'intelligence cris-
tallisée (sensible aux connaissances acquises), donnant plus tard, en association
avec John Carroll, le modéle hiérarchique a 3 niveaux de facteurs, appelé, en
reprise des initiales du nom des 3 auteurs, modeéle triarchiqgue CHC (1993). Ce
modele connait, ces derniéres années, des prolongements et des remaniements
qui modifient sensiblement les interprétations cliniques des données issues des
évaluations groupales et individuelles (Schneider & McGrew, 2018; Flanagan &
McDonough, 2022).

Autre modéle théorique incontournable : celui du grand psychologue améri-
cain Robert Sternberg, appelé théorie triarchique de I'intelligence, qui distingue
trois grandes dimensions intellectuelles : I'intelligence analytique, 'intelligence
créative et I'intelligence pratigue. Ce modeéle élaboré organise l'intelligence en
«métacomposantes» responsables des processus de contrdle et de fonction-
nement de ces catégories d’intelligence et développe la critique de la vision
réductrice de l'intelligence se limitant au facteur g (exprimé le plus souvent
par le Ql) et aux performances académiques. Pour Sternberg, en effet, la réus-
site dans la vie dépend aussi de la créativité et de l'intelligence pratique, trop
négligées par les tests standards. Si la théorie triarchique de Sternberg a été
reconnue pour son intérét, elle a aussi été critiquée pour la faiblesse de sa
validation empirique et pour la difficulté a mesurer de facon indépendante les
trois composantes. L’échelle d’évaluation mise au point par Sternberg lui-méme
(1993), le Sternberg Triarchic Abilities Test (STAT), n’a pas été adoptée par les
psychologues, essentiellement pour des raisons d’ergonomie, de durée de pas-
sation et de complexité du modele.

L'intelligence de I’enfant par Jean Piaget

Du coté des théories du développement de l'intelligence les plus influentes et qui ont été
suivies de travaux concernant son évaluation, retenons celle issue des travaux de Jean Piaget,
pour quilintelligence est un processus actif, évolutif et structuré d'adaptation, de construction
et de transformation des connaissances, qui se développe par l'interaction entre le sujet et
son environnement grace a I'assimilation, 'accommodation et équilibration issue du conflit
cognitif (Piaget, 1936). Elle se caractérise par la capacité a organiser, réorganiser et rendre
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réversibles les opérations mentales qui se développent progressivement au cours d'une suc-
cession de stades cognitifs. Hormis les apports spécifiques des premiers travaux de sa colla-
boratrice Barbél Inhelder sur les enfants présentant des difficultés intellectuelles (Le
diagnostic du raisonnement chez les débiles mentaux, 1943), on peut résumer les concep-
tions piagétiennes de la déficience par la suggestion que les enfants avec une déficience
intellectuelle passent par les mémes stades cognitifs que les enfants tout-venant, mais a un
rythme plus lent et qu'ils ont plus de difficultés a dépasser le stade de la pensée concrete sans
acces au stade hypothético-déductif qui caractérise l'intelligence humaine (Piaget & Inhelder,
1966). Peu de méthodes spécifiques se référant aux conceptions piagétiennes ont été mises
au point pour évaluer les capacités cognitives des enfants avec une déficience intellectuelle
et soutenir leur développement par des stratégies d'intervention.

Les remarquables publications et enseignements de Claire Meljac (Meljac & Lemmel, 2007)
en France font figure d’exceptions dans ce domaine conceptuel, qu'elle nomme avec admi-
ration I'«esprit piagétien », et qui se formalisent parI'édition de 'épreuve piagétienne UDN-80
(Utilisation du nombre - 1980) et des éditions successives (UDN-II 2¢ édition - 2000 et
UDN-3 Evaluation de la pensée logique - 2020). Leur usage par les psychologues et les
professionnels de la santé et des apprentissages est cependant resté en grande partie
confidentiel, ces successives éditions de la batterie d'évaluation de la logique élémentaire,
des conservations, de la construction et de l'utilisation du nombre, de l'origine spatiale et
des connaissances mathématiques (avec 29 épreuves possibles pour la version de 2020)
nécessitant du temps, une démarche qualitative et analytique complexe, aujourd’hui peu
compatibles avec les contraintes d’exercice professionnel et la culture dominante de I'éva-
luation quantitative dans les commissions et certaines institutions.

1. 3. La pratique de I’évaluation intellectuelle

David Wechsler est sans doute le psychologue le plus connu dans le monde pour

son

expertise de I'’évaluation de l'intelligence et la publication de ses échelles

dans la seconde moitié du xx© siécle.

Les échelles de Wechsler restent aujourd’hui les batteries d’évaluation les
plus utilisées par les psychologues dans le monde entier. Leur atout réside
essentiellement dans la conception de grandes familles d’épreuves évaluant
plusieurs caractéristiques de l'intelligence faisant consensus dans les milieux
scientifiques :

le langage réceptif et expressif;
les capacités visuo-spatiales;

la logique et le raisonnement;
la mémoire de travail;

les connaissances...

Les sources universitaires, scientifiques et professionnelles internationales
ainsi que les pratiques cliniques, convergent pour affirmer que les différentes
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échelles de Wechsler constituent aujourd’hui la norme mondiale de I’évaluation
de l'intelligence, bien que les critiques sur leur dépendance aux facteurs envi-
ronnementaux, culturels et éducatifs ainsi que leur corrélation avec le niveau
scolaire soient largement répandues.

Le QI garde tout au long du xx¢ siécle une place de critére principal et quasi
unique pour le diagnostic de développement et de fonctionnement de I'intelli-
gence. Les détracteurs ont pourtant été nombreux a mettre en garde la commu-
nauté scientifigue et médico-psychologique contre ses limites scientifiques et
les dérives d’utilisation et d’instrumentalisation. Stephen Jay Gould, scientifique
américain réputé en paléontologie et en histoire des sciences, est I'un des plus
convaincants : il démontre les fausses bases scientifiques des théories sur la
mesure du Ql et les limites des pratiques et des calculs statistiques pour évaluer
I'intelligence. L’'idée que l'intelligence est unitaire, héréditaire et mesurable est
un mythe social, pas une vérité scientifique, est la thése développée dans 'un
de ses principaux ouvrages, The Mismeasure of Man (1981).

Enfin, on reste volontiers sensible aux objections portant sur l'utilité et la
pertinence des tests d’évaluation psychologique utilisés seuls, qui pointent
également :

* le hiatus entre les regles générales de 'approche nomothétique (standar-
disation des pratiques et des mesures et éléments communs au groupe) et
'approche idiographique (position du praticien centrée sur la singularité
de la personne);

* la référence a la norme virtuelle et 'écrasement des spécificités indivi-
duelles consécutif aux principes mémes des statistiques, a leur lecture et
a leur interprétation;

» la classification encore grossiére entre déficience légere et moyenne, qui
recouvre des profils cliniques souvent différents et qui peut conduire a des
diagnostics vagues ou erronés avec leurs conséquences délétéres sur les
soins, les accompagnements et les programmes de prises en charge des
difficultés des jeunes patients;

* la question centrale de la transmission des données chiffrées issues des
échelles et des tests d’évaluation aux personnes concernées et des inter-
prétations variables (parfois éloignées de leur traduction clinique) qui en
sont faites.

Pour autant, on lit et relit volontiers les nombreux travaux de Jacques Grégoire,
professeur de psychologie et spécialiste de la mesure de I'intelligence, concer-
nant la psychométrie, ses avancées et ses limites dans le champ de I’évaluation
de l'intelligence et dans celui des interprétations cliniques et diagnostiques des
données et indices issus des échelles de mesure, le Ql étant le plus embléma-
tique de ceux-ci. Bien qu’entaché d’erreurs de mesure et de calcul qui peuvent
parfois s’avérer importantes au niveau individuel, le Ql n’est certes pas une
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mesure objective de 'intelligence et il n’évalue que certaines de ses fonctions
ou expressions. Il est par ailleurs dépendant du contexte historique, social et
culturel (la définition scientifique incertaine de I'intelligence et le relativisme
épistémologique), du fait que la «note vraie» du sujet est inaccessible en psy-
chométrie, du rapport complexe entre propriété du groupe et causalité indivi-
duelle dans les statistiques en sciences humaines et des conségquences de sa
médiatisation et de la vulgarisation qui ont terni ses fondements scientifiques.
Néanmoins, en I'absence de meilleur indicateur, il reste une donnée fondamen-
tale et significative de la performance intellectuelle qu’il convient d’analyser
avec prudence et réflexion critique, et surtout d’en perfectionner les modalités
de recueil.

2. De la faiblesse d’esprit au trouble du développement
intellectuel

2.1. Bref historique

Ce ne sont pas dans ces termes, manque ou absence d’intelligence, que le
xIx¢ siecle considére les enfants «faibles d’esprit». Désignés comme anormaux,
imbéciles, idiots, avec un vocabulaire qui aujourd’hui nous est insupportable, les
enfants privés d’intelligence étaient méme, dans les époques précédentes et
dans de nombreuses civilisations, marqués par 'opprobre, la discrimination, la
maltraitance et parfois victimes de représentations épouvantables, punis par
Dieu pour les uns, possédés par le diable pour les autres, abandonnés ou encore
sacrifiés par les hommes et leurs croyances... Méme la période des Lumiéres n’a
pas été tendre avec eux, si 'on suit Rousseau lui-méme dans I’Emile, ou il témoigne
du renoncement a I'évolution possible de ce qui est attribué pour la vie a la
personne : un état définitif contre lequel rien n’est envisageable.

«Je ne veux point d’un éléve toujours inutile a lui-méme et aux autres, qui s’oc-
cupe uniguement a se conserver, et dont le corps nuise a I'’éducation de I'dme.
Que ferais-je en lui prodiguant vainement mes soins, sinon doubler la perte
de la société et lui dter deux hommes pour un?» (L’Emile, Rousseau, 1766)

Incurable, inéducable... 'enfant idiot ou a I'esprit engourdi est ainsi définitive-
ment privé d’intelligence de base pour le reste de sa vie. (cf. Histoire de la folie
a l'dge classique, M. Foucault, 1972).

Il'y a bien eu quelgues rares propositions pour contredire Jean-Estienne
Esquirol, psychiatre aliéniste influent (1772-1840) pour qui «[I]Je handicap men-
tal n’est pas une maladie, mais un état. L’idiot est ce qu’il a toujours été... et
ce qu’il sera toujours». Ces propos expriment en quelques mots la conception
de son époque : considérer l'origine de l'idiotie comme une atteinte cérébrale
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définitive et de I'exclure du registre des maladies mentales que 'on commencait
a catégoriser médicalement dans le prolongement des travaux de nosographie
de Philippe Pinel. Si le diagnostic n’était pas encore posé avec des critéres perti-
nents, il était cependant influencé par la thése d’incurabilité, que les promoteurs
de I'éducabilité ou la semi-éducabilité tentaient de combattre. Les établisse-
ments ou étaient enfermés les enfants déficients (le plus souvent dans des sec-
tions d’hopitaux généraux) suscitaient cependant quelques réactions critiques
dont Seguin, instituteur et éducateur, était une figure majeure.

Encouragé par sa collaboration avec Jean Itard, médecin renommé au
début du xix¢ siécle pour son accompagnement pourtant lourd de désillusions
de Victor, I'enfant «sauvage » de I’Aveyron, Edouard Seguin initie, vers 1840,
les premieres classes spécialisées a I'hospice de Bicétre au sud de Paris, ou
il développe ses theses d’éducabilité (1846, publication de Traitement moral,
Hygiéne et Education des idiots) des enfants déficients, avant de les approfon-
dir aux Etats-Unis d’Amérique ouU il obtiendra son dipldme de médecin & 49 ans
(Université de New York). Ces pratiques pédagogiques innovantes sont pour-
suivies a Bicétre par le médecin Désiré-Magloire Bourneville, qui y développe
la méthode médico-pédagogique alliant les soins, I’hygiéne et une éducation
bienveillante et stimulante. La nécessité de différencier les formes de déficience
intellectuelle selon leur sévérité s'impose progressivement, et I’évaluation des
retards et des troubles commence a prendre forme. Les lois républicaines de
Jules Ferry (1881 et 1882, en France) qui imposent I'obligation scolaire vont
favoriser cet essor par le souci de répondre davantage aux besoins spécifiques
de scolarisation des enfants idiots ou arriérés.

2.2. L'évolution du concept de déficience intellectuelle

Dans les conceptions traditionnelles du début du xx¢ siécle, la déficience intel-
lectuelle est alors principalement expliquée par des dysfonctionnements du
systéme nerveux, considérés comme nécessaires et suffisants, et d’autres facteurs
(socioculturels, éducatifs, familiaux), bien que déja mis en évidence dans les
années 1930, y sont souvent négligés.

Le passage d’une vision ancienne, fixiste et biomédicale se fera progressive-
ment jusgu’aux années quatre-vingt a travers trois approches complémentaires
(Tomkiewicz, 1986 ; Céleste, 2005; Misés, Perron & Salbreux, 2005) :

« une approche terminologique qui va peu a peu distinguer déficience/inca-
pacité/handicap avec la prise en compte du réle du milieu et du contexte
social, permettant ainsi de relativiser le déficit intellectuel lui-méme avec
'influence d’autres facteurs et la reconnaissance de la débilité d’origine
socioculturelle, a la distinction des « surcharges» motrices, sensorielles, et
enfin a isolement du polyhandicap;
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* une approche psychodynamique qui, a la suite des études de René Spitz
(1968) sur les effets des carences relationnelles précoces, insiste sur I'im-
portance de I'affectivité, de I'histoire personnelle et des relations familiales
dans le développement intellectuel de I'enfant - on pense aux travaux,
dans les années 1970-1990, des «trois Roger» comme seront surnommeés
Roger Mises, Roger Salbreux et Roger Perron (Retards et troubles de I'in-
telligence de I'enfant, 1994) qui conduiront a la description des processus
de structuration déficitaire, a la différence entre déficiences harmoniques
et dysharmoniques;

e une approche sociologique qui différencie une déficience d’origine biopsy-
chologique (Iésions ou carences graves, souvent irréversibles) de la défi-
cience sociopsychologique (inadaptation scolaire liée au milieu social,
sans base biologique connue).

Cette évolution sur plusieurs décennies remet directement en cause l'usage
exclusif du quotient intellectuel, ouvre la voie a des travaux multidisciplinaires,
a l'acceptation de la complexité et, par conséquence logique, a des prises en
charge variées et plus nuancées.

«Ainsi, que ce soit a partir d’'une atteinte du systéme nerveux, survenant dans
la période anté- ou périnatale ou a partir de perturbations socioaffectives pré-
coces et graves, on voit que les facteurs organiques et/ou relationnels intro-
duisent des processus de débilisation progressive, mais on constate aussi que
ces infléchissements restent longtemps sensibles a des influences s’opposant
a eux et pouvant s’exercer a différents niveaux. Ceci permet de fonder des
actions préventives et curatives multidimensionnelles ou, a cété des thérapies
proprement médicales qui sont parfois indiquées (affections métaboliques par
exemple), il y a place également pour des mesures éducatives, rééducatives,
sociales, psychothérapiques» (Salbreux & Misés, 2005, pp. 23-47).

Les approches contemporaines dans la compréhension de la déficience sont
surtout caractérisées par la prise en compte des avancées exceptionnelles en
neurosciences avec notamment les recherches en imagerie neurocérébrale et
en neurogénétique sur les bases biologiques et les mécanismes neurocérébraux
de l'intelligence.

Diverses causes, comme les anomalies chromosomiques (ex. : trisomie 21), les

mutations monogéniques (ex. : syndrome de I’X fragile), les origines périnatales
comme l'anoxie a la naissance, la prématurité, les infections, ont été identifiées.

Les neurosciences, notamment via la génétique moléculaire et I'imagerie
cérébrale, ont permis de mieux comprendre de nombreuses étiologies.

Les conditions environnementales précoces : carences nutritionnelles, expo-
sition a des substances toxiques (alcool, drogues), négligence affective sont
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également étudiées et contribuent a reconnaitre la multidimensionnalité de la
question avec les facteurs neurobiologiques, familiaux et sociaux.

Aujourd’hui, la déficience intellectuelle dénommeée trouble du développement
intellectuel (TDI) est considérée dans une approche développementale comme
un processus évolutif, structuré progressivement et sensible a des influences
extérieures, cette nouvelle terminologie englobant des déficits du raisonnement
logique, des capacités adaptatives altérées et une apparition précoce, tout en
soulignant que le quotient intellectuel seul ne suffit pas a mesurer I'impact du
trouble ni a guider la prise en charge.

La psychopathologie, en explorant les mécanismes psychologiques com-
plexes comme les restrictions du désir de connaitre, les atteintes des fonctions
symboliques, les altérations de la structure de I'appareil psychique et de la per-
sonnalité, contribue a 'acceptation de I'extréme complexité de la dynamique
qui conduit aux troubles du développement intellectuel.

Les classifications internationales - DSM-5 (2013), la CIM-11 (2022) et 'AAIDD
(2020)* - classent désormais le trouble du développement intellectuel avec les
troubles du neurodéveloppement, soulignant son ancrage dans le développe-
ment nerveux et cognitif précoce, plutdét que comme trouble psychiatrique ou
strictement organique (HAS, 2022).

3 DSM-5: manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux - American
Psychiatric Association (APA) 2013; CIM-11 Classification internationale des mala-
dies, élaborée par I'Organisation mondiale de la santé (OMS); American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD).
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L’eugénisme

Les théories eugénistes sont dominantes a la fin xix® siecle et dans la premiere moitié du
X siecle : le scientifique britannique Francis Galton en est l'initiateur et le représentant
principal. Mélange de conception héréditaire, de conviction de l'incurabilité de la déficience,
de crainte de la dégénérescence de la civilisation et appuyées sur des travaux scientifiques
contestables, les théories eugénistes vont se développer dans le monde entier et influencer
de nombreux programmes sociaux, politiques et méme constitutionnels. Alors que les acti-
vités et pratiques d'évaluation des personnes déficientes sont balbutiantes, I'identification
sur des criteres diagnostiques souvent approximatifs et arbitraires se généralise pour jus-
tifier de mesures d’exclusion, de ségrégation, d’enfermement, de stérilisation voire
d'élimination.

Les arguments d'ordre éthique, scientifique, social et historique contre les dérives des appli-
cations des diagnostics de déficience sont par ailleurs nombreux, et malgré ces mises en

4 https://www.has-sante.fr/jcms/p_3590541/fr/la-has-adopte-son-nouveau-
30 programme-sante-mentale-et-psychiatrie-2025-2030
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garde, une forme d’eugénisme libéral persiste dans certaines politiques nationales, alors
qu'au plan international, les principes de l'inclusion sociale et scolaire sont largement par-
tagés et établis dans les conventions internationales (Aubert-Marson, 2010).

2. 3. Les droits des personnes avec trouble
du développement intellectuel

Depuis les années 1960, la France a vu se développer de nombreux établisse-
ments médico-éducatifs pour enfants et adolescents handicapés, mais de facon
dispersée et selon des logiques trés différentes. La prise en charge dépendant
étroitement des conceptions théoriques dominantes sur le handicap, celles-ci
influencent les pratiques, les moyens et les finalités. Les évolutions les plus
récentes concernent les prises en charge précoces avec I'importance accordée
aux interventions dés le plus jeune age, méme dans le cas de troubles légers
s’ils sont diagnostiqués assez tot dans le développement.

Les principes d’intégration sociale et d’inclusion sont devenus la priorité,
avec maintien privilégié de I'enfant dans son milieu habituel et une coopération
recherchée dans tous les cas avec la famille et I'école. Les approches multidi-
mensionnelles combinant les actions pédagogiques, éducatives, rééducatives
et psychothérapiques modulées en fonction des besoins spécifiques de chaque
enfant répondent aux objectifs définis par les nouveaux textes législatifs natio-
naux, européens et internationaux.

S’intéresser aux enfants et adolescents avec TDI, au-dela de I’évaluation
propre de leur développement et de leur fonctionnement intellectuel, passe par
la compréhension du droit international au service des personnes présentant
un trouble du développement intellectuel. Il repose sur les principes universels
des droits de ’lhomme - égalité, dignité et non-discrimination -, complétés par
des dispositions spécifiques visant a garantir leur inclusion et leur autonomie.
L’instrument central est la Convention relative aux droits des personnes han-
dicapées (ONU, 2006), ratifiée par la France en 2010, qui impose aux Etats
de passer d’'un modéle médical a un modele fondé sur les droits humains, en
assurant 'acces a I'’éducation inclusive, aux soins, a la participation sociale et
politique, ainsi qu’a la reconnaissance pleine de la capacité juridique avec des
soutiens adaptés.

Ces droits s’appuient également sur de nombreux textes législatifs inter-
nationaux, européens ou nationaux (avec, en France, la loi de 2005, dite Loi
Handicap) avancant les grands principes qui en découlent : non-discrimination,
accessibilité universelle, participation pleine et entiére a la vie en société et
mesures de compensation face aux difficultés rencontrées.

Si I'’écart entre les textes et leur application reste important par
mangue de données fiables, si de grandes variabilités dans les évaluations
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meédicopsychologiques, dans la persistance d’institutions encore trop ségréga-
tives et de discriminations multiples résistent, les transformations sont en cours
pour favoriser le développement de I'’éducation inclusive, pour améliorer 'accés
aux soins et aux programmes d’accompagnement et pour accompagner la tran-
sition vers une vie en milieu ordinaire avec les soutiens nécessaires.

2. 4. Dernieres avancées

Les avancées en neurosciences ont permis une meilleure compréhension des
bases biologiques de l'intelligence. Elles se prolongent avec les recherches
actuelles qui insistent notamment sur (DéfiScience, 2025) :

e la compréhension génétique des TDI, avec I'identification continue de
nouveaux genes responsables;

* l'optimisation des méthodes de diagnostic, avec de nouveaux outils d’éva-
luation du quotient intellectuel ou d’échelles mesurant plus finement I'im-
pact fonctionnel et social du trouble et de tests génétiques;

» davantage de prise en compte des facteurs de risque prénataux, périna-
taux et environnementaux;

* leroble essentiel de 'accompagnement éducatif avec des approches déve-
loppementales personnalisées (méthodes d’apprentissage implicites et
structurées pour favoriser 'autonomie et la progression des enfants pré-
sentant un TDD).

En 2025, la Haute Autorité de santé a inscrit la santé mentale, et donc le TDI,
comme priorité nationale avec 'adoption de sa feuille de route 2025-2030, met-
tant 'accent sur le repérage précoce, la prévention et la réduction des inégalités
d’acces aux soins.

Toujours en 2025, les Journées Recherche DéfiScience ont souligné I'impor-
tance grandissante des maladies rares du neurodéveloppement, la nécessité
d’un meilleur diagnostic précoce ainsi qu’une prise en charge individualisée.

Le concept d’intelligence continue d’évoluer avec les nouvelles découvertes
scientifiques et technologiqgues et une dynamigue médico-sociale générale
ouvrant sur une meilleure compréhension des causes génétiques et environ-
nementales, sur I'élargissement des stratégies de diagnostic et d’intervention
précoce et sur l'intégration croissante des troubles du développement intellec-
tuel dans les politiques nationales de santé mentale, avec la personnalisation de
laccompagnement éducatif et 'amélioration de la qualité de vie des personnes
concernées.
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Conclusion

Les concepts d’'intelligence et de déficience intellectuelle ont considérablement
évolué au cours des cent dernieres années : de la philosophie a la psychométrie,
de la médecine a la psychosociologie, d’'un modéle déficitaire a une approche
développementale, d’'une centration sur I'individu a une prise en compte du
contexte et de I'environnement.

Le passage du terme «retard mental», abandonné au profit de «déficience
intellectuelle », puis de «trouble du développement intellectuel » témoigne a la
fois d’une meilleure compréhension de I’hétérogénéité des situations, de I'in-
fluence de I'environnement et de la possibilité d’évolution et d’autonomie. On
assiste ainsi a des évolutions marquées par :

e l'abandon du modéle strictement médical, remplacé par une approche
globale et multifactorielle;

* la montée en importance des facteurs adaptatifs et sociaux;

* la promotion de l'inclusion et de 'autodétermination;

* |'adoption de terminologies et de classifications internationales plus nuan-
cées et respectueuses de la diversité des personnes concernées.

La recherche actuelle valorisant de plus en plus une compréhension indivi-
dualisée et dynamique, visant la qualité de vie et la participation sociale de la
personne, les conceptions et les pratiques de I'’évaluation multidimensionnelle
suivent ce mouvement, marquant ainsi leur intérét pour une approche globale
du développement médico-psychologique et leur insistance sur le diagnostic
fonctionnel.

33






Terminologie, nosologie,
criteres diagnostiques,
degrés de séverité
et épidémiologie

Aurore Curie

1. Terminologie et nosologie

Le Trouble du Développement Intellectuel (TDI) est 'un des troubles du neuro-
développement (TND). Il s’agit en effet de troubles cognitifs et comportementaux
survenant pendant la période développementale et impliquant des difficultés
significatives dans 'acquisition des compétences cognitives (intellectuelles,
motrices, langagiéres ou sociales) attendues lors du développement psychomo-
teur et affectif d’'un enfant (American Psychiatric Association, 2013, CIM-11, 2019).

Historiguement, de nombreux termes ont été employés pour désigner le
TDI : oligophrénie, idiotie, imbécillité, débilité mentale, handicap mental, arrié-
ration mentale, retard mental (Inserm, 2016). Dans un premier temps, le terme
de Déficience Intellectuelle (DI) a remplacé le terme de «retard mental».
Mais il s’agit d’'une traduction tres imparfaite du concept anglais d’/ntellectual
Disability, qui est beaucoup plus large et recouvre a la fois les notions de déficit,
incapacité et handicap. Le terme «handicap mental», encore souvent utilisé,
souligne les difficultés adaptatives et sociales associées au TDI (UNAPEI, fédé-
ration d’associations francaises de représentation et de défense des intéréts des
personnes handicapées et de leurs familles). Les personnes TDI préferent qu’on
utilise le terme de «personne handicapée intellectuelle» (Association Nous
aussi, Association Francaise des personnes handicapées intellectuelles). Dans
la 11¢ révision de la classification internationale des maladies (CIM-11) de I’Orga-
nisation Mondiale de la Santé (OMS), le terme de « Trouble du Développement
Intellectuel » a été introduit (CIM-11, 2019). Celui-ci nous semble plus adapté et ne
comporte pas la connotation négative qui était associée au terme « Déficience
Intellectuelle». La 5¢ édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles
mentaux (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, DSM-5, 2013),
qui décrit précisément chacun des troubles mentaux, utilise indifféremment les
deux termes Dl et TDI (American Psychiatric Association, 2013). Nous utiliserons
le terme de TDI dans la suite de cet ouvrage.
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2. Criteres diagnostiques du TDI

Trois organisations internationales sont impliquées dans la définition du TDI :
I’'OMS (avec la CIM-11, 2019) (CIM-11, 2019), 'American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities (AAIDD) (American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities, 2010), et ’American Psychiatric Association
(APA) avec le DSM-5 (2013) (American Psychiatric Association, 2013). Les trois
instances (CIM-11, AAIDD et DSM-5) s’accordent sur les trois criteres diagnos-
tiques suivants (American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities, 2010, American Psychiatric Association, 2013, CIM-11, 2019) :

Des limitations significatives du fonctionnement intellectuel telles que le
raisonnement logique, la pensée abstraite, la résolution de problémes, la
capacité d’abstraction, de jugement, la compréhension verbale, la planifica-
tion, impactant 'ensemble des apprentissages. L’évaluation du fonctionne-
ment intellectuel doit étre réalisée a l'aide de tests normés et standardisés
(test psychométrique ou test d’intelligence), dont les plus utilisés sont les
échelles de Wechsler adaptées a I'age, WPPSI-IV (Wechsler, 2014) pour
les plus jeunes enfants, WISC-V (Wechsler, 2016) a partir de 6 ans, et
WAIS-IV (Wechsler, 2011) a partir de 16 ans), permettant d’objectiver une
différence significative des capacités cognitives d’un individu par rapport
a ce qui est attendu pour son age réel, avec un Quotient Intellectuel (Ql)
inférieur a -2 déviations standards (DS) au-dessous de la moyenne (soit
Ql < 70, +/-5, c’est-a-dire la marge d’erreur de mesure). Dans les cas ou
['utilisation de tests normés et standardisés n’est pas possible, I'’évaluation
du fonctionnement intellectuel nécessite de s’appuyer davantage sur le
jugement clinique, intégrant des éléments comportementaux (niveau de
langage réceptif et expressif, capacités en écriture, en lecture, capaci-
tés en raisonnement simple comme des taches d’appariement ou de tri,
capacité a suivre une consigne en 2 ou 3 étapes, taches trés simples de
calcul...) (CIM-T1, 2019).

Des limitations significatives du fonctionnement adaptatif, dans au
moins une de ses trois dimensions, habiletés conceptuelles, sociales
et pratiques utilisées dans la vie quotidienne et de sévérité suffisante
pour nécessiter un besoin de soutien. Les habiletés conceptuelles sont
celles impliguant l'utilisation de connaissances (telles que la lecture,
|’écriture, le calcul, la résolution de probleme ou la prise de décision)
et la communication. Les habiletés sociales incluent les interactions
interpersonnelles et les relations, ainsi que la capacité a suivre les regles
ou les lois. Les habiletés pratiques dans la vie quotidienne impliquent
les soins personnels, la santé, la sécurité, les compétences profession-
nelles, les loisirs, la gestion de I'argent, la mobilité et les transports,
mais aussi l'utilisation d’appareils électroménagers ou d’outils. Le
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fonctionnement adaptatif est évalué a I'aide de mesures standardisées
(Echelle de Vineland [Sparrow et al., 2015]) qui peuvent étre réalisées
avec un aidant qui connait bien le patient (parent...). Le score total doit
étre inférieur a -2 DS au-dessous de la moyenne. Sans soutien, les limi-
tations du fonctionnement adaptatif entravent le fonctionnement dans
un ou plusieurs domaines de la vie quotidienne tels que la communi-
cation, la participation sociale, I'indépendance dans divers environne-
ments (domicile, école, travail, culture et loisirs) (American Psychiatric
Association, 2013).

« Ces limitations touchant les habiletés intellectuelles et adaptatives
doivent apparaitre pendant la période développementale, c’est-a-dire
durant I'enfance ou I'adolescence. L’AAIDD précise qu’ils doivent appa-
raitre avant I'dge de 18 ans, tandis que le DSM-5 ne mentionne pas un age
particulier.

Dans la définition et I'’évaluation du TDI, TAAIDD (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities, 2010) souligne que des facteurs
supplémentaires doivent étre également pris en compte, tels que les caracté-
ristiques du groupe d’age de la personne et de son environnement linguistique
et culturel. Par ailleurs, elle souligne I'importance de partir du principe que
les limitations de la personne (ou faiblesses) coexistent aussi avec des forces
(compétences préservées ou moins altérées). La description des limitations est
importante pour déterminer le type de soutien requis. Enfin, le niveau de fonc-
tionnement de la personne s’améliorera si un soutien personnalisé approprié est
fourni sur une période prolongée.

Avant 'dge de 5 ans, on parle souvent de retard global de développement,
lorsque le diagnostic de TDI est suspecté, mais que I'évaluation psychomeé-
trigue (du fonctionnement intellectuel) n’est pas encore possible (CIM-11, 2019).
Le terme de retard global de développement est également parfois utilisé
lorsgu’une déficience sensorielle (comme la cécité ou la surdité précoce), ou
motrice, ou encore lorsque I'existence de troubles séveres du comportement
interféere avec I'évaluation du patient (CIM-11, 2019).

=  Aretenir
Le Trouble du Développement Intellectuel (TDI) est ['un des troubles du neurodéve-
loppement et répond a des criteres diagnostiques précis :

- des limitations significatives du fonctionnement intellectuel (évalué cliniquement
et par des tests normés et standardisés d'intelligence : QI <70 +/-5, soit <-2 DS);

« des limitations significatives du fonctionnement adaptatif (score total < -2 DS);

- débutant pendant la période développementale (pendant I'enfance).
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3. Degreé de Seveérite du TDI

Initialement, la sévérité du TDI était définie en fonction des résultats obtenus aux
tests psychométriques (test de Ql). Ainsi, dans les versions précédentes des classi-
fications (telles que la CIM-10, ou le DSM-4), classiquement, on distinguait : 7D/ léger
lorsque le QI était compris entre 50 et 69, TD/ modéré lorsque le QI était compris
entre 36 et 49, TD/ grave («severe» en anglais) pour lequel le QI était compris
entre 20 et 35, et 7D/ profond ou il était inférieur a 20 (DSM-1V, 1994, CIM-10, 2008).

Plus récemment, la DSM-5 définit une classification de la gravité du TDI a
partir du comportement adaptatif (conceptuel, social et pratique), tout en gar-
dant les 4 mémes niveaux de sévérité (TDI léger, modéré, grave, et profond)
(American Psychiatric Association, 2013). L'objectif principal de la classification
de la DSM-5, tout comme de '’AAIDD est d’évaluer la sévérité du trouble en se
basant sur les besoins de soutien de la personne, qui découlent de ses com-
pétences adaptatives et de ses fragilités (Inserm, 2016). En effet, les besoins
de soutien d’'une personne présentant un TDI varient de facon trés importante
en fonction de la sévérité de celui-ci. Cette approche fonctionnelle rejoint I'ap-
proche actuelle du handicap, qui ne résulte pas directement et exclusivement
d’une déficience, mais de l'interaction entre une vulnérabilité individuelle et un
environnement, qui peut étre obstacle ou facilitateur.

Enfin, la CIM-11 définit la sévérité du TDI en considérant a la fois le niveau
du fonctionnement intellectuel et le niveau des capacités du comportement
adaptatif, mesurés par des tests standardisés et normés ou sur des indicateurs
cliniques comportementaux appropriés si ces tests ne sont pas disponibles
(CIM-11, 2019). La CIM-11 convient cependant que la différence entre TDI grave
et profond ne peut se baser que sur le comportement adaptatif, car les échelles
psychométriques ne permettent pas cette distinction, n’étant pas en mesure
de distinguer les compétences intellectuelles si séverement impactées de ces
deux groupes (CIM-11, 2019). En effet, les échelles de Wechsler, par exemple, ne
permettent pas d’évaluer des Ql inférieurs a 40.

3.1. TDI léger

Les personnes présentant un TDI léger accédent a un niveau de langage oral tout
a fait efficient. En grandissant, elles peuvent suivre une consigne comportant
plusieurs étapes. Il existe souvent des difficultés pour acquérir les compétences
scolaires, mais elles peuvent le plus souvent accéder a un niveau scolaire élémen-
taire (y compris sur le plan de la lecture, de I'écriture et du calcul), voire au-dela,
avec un soutien suffisant. Elles savent utiliser un téléphone. Dans de nombreux
cas, elles peuvent vivre de facon autonome au sein de leur communauté avec un
niveau minimal de soutien et accéder a un emploi a 'dge adulte. Elles peuvent
étre crédules et présenter des jugements immatures. Elles peuvent avoir besoin
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d’aide pour gérer leur budget, faire des courses ou utiliser les moyens de transport
en commun. Certaines peuvent apprendre a conduire un véhicule motorisé ou un
vélo, a gérer quelques aspects simples d’'un compte en banque, a préparer des
repas simples ou encore a utiliser un ordinateur. Elles ont généralement besoin
d’aide de facon intermittente pour prendre des décisions concernant leur santé,
ou des décisions légales, ou encore lors de situations de transition ou de stress.
Un soutien est habituellement nécessaire pour élever une famille.

Les personnes présentant un TDI léger ont classiquement un fonctionne-
ment intellectuel et adaptatif situé entre -2 et -3 DS au-dessous de la moyenne
(CIM-T1, 2019).

3.2. TDI modéré

Les personnes présentant un TDI modéré accedent a des acquis scolaires et a
un niveau de communication variable qui se limitent généralement aux compé-
tences de base. Il existe habituellement un retard de langage, mais elles sont
capables par la suite de communiquer en utilisant le langage oral, méme si celui-ci
reste assez simple pour certaines. La plupart des activités de soins corporels
quotidiens (habillage, toilette) peuvent étre exécutées, mais peuvent nécessiter
une formation et un soutien prolongés. Un emploi indépendant peut étre obtenu
dans des postes qui exigent des compétences conceptuelles ou sociales limitées.
La vie autonome peut étre envisagée avec des niveaux de soutien modérés, tels
que ceux offerts dans des foyers de groupe. La plupart comprennent la fonction
de l'argent, mais ne pourront vérifier le rendu de la monnaie, par exemple.

Les personnes présentant un TDI modéré ont classiguement un fonctionne-
ment intellectuel et adaptatif situé entre -3 et -4 DS au-dessous de la moyenne
(CIM-T1, 2019).

3.3. TDI grave

Les personnes avec un TDI grave acquiérent des compétences en communica-
tion trés élémentaires et limitées. Le discours peut se résumer a des mots. Les
personnes avec un TDI grave ont besoin d’aide pour les activités du quotidien,
incluant les repas, I'habillage et |la toilette. De nombreuses personnes dans cette
catégorie ont besoin d’un environnement supervisé pour assurer leur sécurité et
d’un soutien quotidien. La résidence dans un logement assisté est généralement
nécessaire.

3.4. TDI profond

Les personnes avec un TDI profond dépendent des autres pour tous les aspects
des soins quotidiens, de leur santé et de leur sécurité. Les compétences en
communication sont rudimentaires. Elles ont une compréhension trés limitée de
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la communication symbolique, qu’elle soit orale ou gestuelle. Elles peuvent trou-
ver du plaisir dans les relations avec les membres de la famille qu’elles connaissent
bien, les soignants, les proches et peuvent répondre aux interactions sociales
par des signes gestuels ou émotionnels. Elles peuvent prendre plaisir a écouter
de la musique, a se promener, a participer a des activités aquatiques, mais tou-
jours avec un soutien extérieur ((HAS), 2022). Elles nécessitent habituellement
un soutien 24 heures sur 24. Des limitations sensorielles ou motrices sont souvent
associées. En effet, une personne polyhandicapée (c’est-a-dire avec une défi-
cience motrice et un TDI profond) nécessitera par exemple une aide en perma-
nence, y compris pour manger et prendre soin de son corps (hygiene
corporelle).

=  Aretenir
i
i

Lasévérité du Trouble du Développement Intellectuel (TDI) est définie a partir du ’
comportement adaptatif et de I'intensité des besoins de soutien.

On distingue 4 niveaux de sévérité du TDI:

- TDlléger:niveau de langage efficient, compétences scolaires de niveau élémentaire
(y compris lecture, écriture et calcul), puis vie autonome indépendante avec besoin
de soutien minimal, ponctuel;

- TDI modeére : langage oral, compétences scolaires de niveau tout début d’élémen-
taire, vie autonome avec besoins de soutien modéreés, tels que disponibles dans un
foyer de groupe, par exemple;

- TDlgrave: communication élémentaire et limitée (mots), besoins de soutien impor-
tants, nécessaires pour les activités de la vie quotidienne comme les repas, 'habil-
lage, la toilette, et supervision nécessaire pour leur sécurité;

« TDI profond: compétences en communication tres limitées, y compris pour la com-

: préhension orale ou gestuelle, besoins de soutien massifs et nécessaires pour tous

les aspects de la vie quotidienne, 24 heures sur 24, ainsi que pour leur sécurité.

4. Prévalence du TDI

La distribution théorique du Quotient Intellectuel (Ql) selon une courbe de Gauss
indique que 2,5 % de la population aurait un Ql inférieur a 70. On rappelle cepen-
dant que I'évaluation des capacités adaptatives des personnes fait intégralement
partie de la définition retenue du TDI (voir ci-dessus). Cette évaluation n’a mal-
heureusement pas été réalisée dans la plupart des études s’intéressant a la
prévalence du TDI, ce qui peut tendre a une surestimation de la fréquence du
TDI si les enfants ont de bonnes capacités adaptatives malgré un Ql < 70 et sont
malgré tout retenus comme présentant un TDI (Inserm, 2016).
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Une méta-analyse reprenant 52 études internationales estimait la prévalence
du TDI a 1,04 % (Maulik et al., 2011). Une autre étude se basant sur un registre
du TDI, réalisée en Finlande, met en évidence une prévalence cumulée de 1,2 %
a 17,5 ans (Westerinen et al.,, 2017). Il semble néanmoins nécessaire de distinguer
le TDI léger et le TDI sévére, car toutes les études s’accordent pour reconnaitre
que le TDI léger est beaucoup plus fréquent que le TDI sévére (Inserm, 2016).
On peut retenir une prévalence de 0,3 a 0,4 % pour le TDI sévére (Inserm, 2016).
Tandis que la prévalence du TDI léger est un peu plus hétérogéne et varie entre
1 et 1,8 % en France et dans les autres pays développés (Inserm, 2016). Une
étude francaise réalisée dans I'lsére a mis en évidence une prévalence de 1,8 %
(David et al.,, 2014). Il est intéressant de noter qu’un tiers des enfants n’étaient
pas connus des sources administratives (MDPH) en fin de scolarité primaire, ce
qui rameénerait la prévalence a 1,2 % si ceux-ci n’avaient pas été pris en compte.
Cette étude reléve également que le TDI |éger est plus fréquent chez les garcons
(sexe-ratio de 1,4 garcons pour 1 fille), en cas d’antécédent familial de TDI, et
dans les groupes de niveau socio-économique plus bas (David et al., 2014). Au
contraire, la prévalence du TDI sévére varie peu en fonction du niveau socio-
économique (Leonard et al., 2002, Inserm, 2016).

= Aretenir :
‘ - Laprévalence du Trouble du Développement Intellectuel (TDI) est d'environ 2,2 %.

« Le TDI léger (prévalence de 1,8 %) est beaucoup plus fréquent que le TDI sévere I
(prévalence de 0,4 %). :

Conclusion

Le trouble du développement intellectuel (TDI) répond a des critéeres diagnos-
tiques précis, et associe des limitations significatives du fonctionnement intel-
lectuel et du fonctionnement adaptatif, débutant pendant la période
développementale. Avant I'dge de 5 ans, c’est-a-dire avant d’étre en mesure de
réaliser une étude précise et fiable du fonctionnement intellectuel de I'enfant,
on utilise souvent le terme de «retard global de développement», lorsque I'enfant
présente un décalage dans I'ensemble des domaines de développement.

La sévérité du TDI est définie a partir du comportement adaptatif et de I'in-
tensité des besoins de soutien. On distingue 4 niveaux de sévérité du TDI allant
du TDI léger, aux TDI modéré, TDI grave et TDI profond. La prévalence du TDI
est d’environ 2,2 %. Le TDI léger est beaucoup plus fréquent que le TDI grave.
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Les trajectoires
développementales
dans le TDI

Aurore Curie

1. La notion de trajectoire développementale

Le trouble du développement intellectuel (TDI), comme nous I'avons vu au cha-
pitre 2, implique des limitations significatives du fonctionnement intellectuel et du
fonctionnement adaptatif, 'ensemble survenant pendant la période développe-
mentale. La notion de trajectoire développementale de I'enfant est particulierement
importante. Il s’agit de retracer I'évolution dynamigue des acquisitions psychomo-
trices de I'enfant dans les différents domaines de développement que sont la
motricité globale et fine, le langage, les habiletés sociales et la communication, le
raisonnement et, plus tard, les apprentissages scolaires dont la littératie et la numé-
ratie. Ces éléments de 'anamnése sont tout a fait indispensables pour bien com-
prendre le profil cognitif de I'enfant et la dynamique de son développement.

Le premier élément essentiel a repérer est d’identifier si 'enfant a toujours
fait des progrés, méme si c’est «a son rythmew», ou s’il a présenté une régres-
sion psychomotrice, c’est-a-dire une perte d’acquis qu’il parvenait a réaliser
précédemment, comme nous le verrons plus loin. En cas de régression psycho-
motrice, il convient d’éliminer rapidement certaines maladies métaboliques ou
encore certaines formes particuliéres d’épilepsie. Dans I'immense majorité des
cas, 'enfant présentant un TDI continue de faire des progrés, méme si ceux-ci
sont plus lents que ceux de la population d’enfants au développement typique.

Lors du temps d’anamnése avec la famille de 'enfant qui présente un décalage
dans son développement psychomoteur, il est donc indispensable de préciser
la trajectoire développementale de cet enfant depuis la période anténatale. On
interroge les parents quant au comportement de I'enfant pendant les premieres
semaines de vie : était-il trop calme ou, au contraire, en sollicitation perma-
nente? Etait-il difficile & consoler? Existait-il une hypotonie axiale importante
ou encore un évitement du contact cutané (autrement dit, 'enfant appréciait-il
d’étre pris dans les bras?) ? Ensuite, on retrace avec les parents I’age des acqui-
sitions pour chacun des grands domaines de développement :

« pour le domaine de la motricité globale (ou acquisitions posturales), on
précisera I’age d’acquisition de la tenue de téte, de la station assise stable
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sans appui, de la marche, de la course, de la montée des escaliers (en
alternant), du saut a deux pieds, de la station monopodale, puis du saut a
cloche-pied. On évaluera aussi par la suite si 'enfant parvient a rester assis
tranquillement lorsque c’est nécessaire.

pour le domaine de la motricité fine (ou coordination oculomanuelle),
puis du graphisme, on précisera I’age d’acquisition de la préhension a
distance, de la pince pouce-index, d’introduire un petit objet dans un petit
récipient, de la possibilité d’empiler deux cubes, de faire une tour de 5 a
6 cubes, puis un pont avec 3 cubes, de premiers encastrements de formes
géométriques simples, des premiers éléments du graphisme (reproduc-
tion du trait, du rond, du carré, du bonhomme, du triangle, du losange,
des figures entrelacées, de I'écriture du prénom en lettre «batons», puis
en attaché), mais aussi de 'dge d’acquisition des praxies (habillage seul
de facon autonome, boutonnage, manipulation des fermetures éclair, faire
ses lacets, découpage avec des ciseaux, possibilité de couper sa viande,
de prendre seul sa douche, de s’essuyer seul apres les selles, de faire du
vélo sans stabilisateur, d’apprendre a nager).

pour le domaine du langage, on précisera a quel age le doublement des
syllabes est apparu, puis I'age d’apparition des premiers mots, de I'as-
sociation de deux mots («papa parti», «donne gateau»), des premieres
phrases simples, puis complexes. On précisera également le niveau de
compréhension de I'enfant (compréhension d’'une consigne orale simple,
puis complexe), compréhension de la topologie (dans, sur/sous, devant/
derriére). On notera également si 'enfant a présenté une phase de stagna-
tion ou de régression du langage.

pour le domaine des habiletés sociales et la communication, on préci-
sera a quel 4ge ont été notés les premiers sourires réponses, la qualité du
contact oculaire, 'attention conjointe (c’est-a-dire si I'enfant regarde ce
gue l'adulte lui montre avec le doigt), la réaction a son prénom, la peur
de I'étranger, le pointage proto-impératif (pour obtenir quelque chose) et
protodéclaratif (ou 'enfant montre avec le doigt quelque chose qui I'inté-
resse pour attirer I'attention de I’'adulte), I'apparition des gestes sociaux
(bravo, au revoir), puis les jeux de faire semblant (dinette, poupée...), les
interactions sociales avec les autres enfants, puis I'accés au second degré.
On appréciera si 'enfant peut attendre son tour dans un jeu a plusieurs.
pour le domaine du raisonnement, on précisera si 'enfant a acquis la
notion de permanence de I'objet (il retrouve un objet que I'on vient de
cacher devant lui), puis le concept de « méme», la notion des couleurs,
puis s’il est capable de réaliser une activité de tri selon la couleur ou la
forme, puis de catégorisation.

pour le domaine des apprentissages scolaires, on précisera si I'enfant est
rentré dans la lecture (et son niveau, le cas échéant : reconnaissance des
lettres, lecture de syllabes, lecture de mots, lecture de phrases, lecture
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