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Introduction

Le présent sujet de meémoire est le résultat de la mise en relation de trois éléments
décisifs : un constat concernant la communication particuliére de certains enfants déficients
moteurs, la politique francaise actuelle face au handicap, et la parution d’une classification

du handicap par I’OMS (Organisation Mondiale de la Santé).

Le sujet dont nous allons traiter est, avant tout, né¢ d’une rencontre entre une étudiante
en orthophonie et des enfants déficients moteurs. Parmi ces enfants empéchés dans leurs
mouvements a cause d’un corps défaillant, certains étaient empéchés de s’exprimer. Ces
enfants pour qui la communication est difficile sont soumis & des contraintes
particulierement importantes : non seulement ils doivent acquérir le langage, mais en plus
ils doivent apprendre, de fagon explicite, a utiliser des moyens d’expression inhabituels
(comme un tableau de communication ou un langage gestuel). Ces moyens de
compensation peuvent nécessiter un apprentissage long et ne sont de toute facon pas
naturels : leur utilisation n’est simple ni sur le plan technique, ni sur le plan social pour
établir des relations avec les autres.

Les interlocuteurs de cet enfant se trouvent soumis eux aussi a des contraintes plus
importantes : dans une situation de communication, si I’un des interlocuteurs est géné pour
s’exprimer, ce sont les deux interlocuteurs qui vivent une situation de handicap. Or, un
enfant pour qui le langage est en cours d’apprentissage a plus que tout besoin de vivre des
situations de communication ou il se sent compris. Si les expériences vécues autour de la
communication sont négatives (I’enfant n’est pas compris ou ne peut méme pas
s’exprimer), ’enfant n’aura que plus de difficultés et moins de motivation pour apprendre.
Il est donc essentiel que les enfants génés dans leur communication soient aidés par des
outils adaptés, d’utilisation aisée, et par un entourage qui leur accorde une attention bien
mesurée. Nous avons donc souhaité travailler sur cette question des contraintes liées aux
moyens dont les enfants déficients moteurs disposent pour s’exprimer. Dans cette optique,
il est pertinent de poser la question de I’efficience des moyens de communication, pour que
ceux-ci permettent réellement a I’enfant d’étre disponible pour le contenu de son discours et

pour la relation avec son interlocuteur.



Les enfants déficients moteurs génés pour s’exprimer, au point d’avoir besoin d’une
communication alternative, ne peuvent pas, le plus souvent, suivre le parcours scolaire
ordinaire. Ils sont pris en charge a temps plein ou a temps partiel dans des structures
spécialisees comme les IEM. Ces établissements assurent les soins et réeducations dont les
enfants ont besoin, I'enseignement dans des classes d'une douzaine d'enfants équipées pour
leur permettre un acces optimal aux apprentissages, et une éducation a la vie en société. Or,
la politique actuelle en France, concernant la question du handicap, est celle de I’inclusion.
Cette politique oblige 1’école ordinaire a accueillir tous les enfants, quelle que soit leur
capacité, quelle que soit leur éventuelle déficience. Ainsi, les IEM et les écoles ont dd
trouver des aménagements pour que les enfants déficients moteurs puissent étre scolarisés
en école publique ordinaire. C’est le cas de I’unité d’enseignement ou nous avons réalisé
notre stage, un jour par semaine sur toute 1’année scolaire, et ou nous trouverons un terrain
d’investigation pour notre mise en pratique. La classe d’enfants déficients moteurs,
encadrée par une équipe de I’[EM, se tient deux jours par semaine au sein d’une école
ordinaire. Les temps de récréation, de cantine et certaines activités (comme le cours de
sciences ou la chorale) sont ainsi communs aux enfants de I’IEM et a ceux de 1’école
ordinaire. Un tel aménagement mérite que 1’on s’y arréte, et que 1’on s’interroge sur ses
conséquences pratiques, au niveau de la communication. Il s’agit alors de faire une étude en
lien avec les interactions spécifiques qui peuvent avoir lieu dans ce cadre innovant, et
d’envisager I’inclusion sociale sous ’angle des situations de communication particulieres

qu’elle implique.

D’autre part, ’OMS a publié en 2008 une classification du handicap adaptée aux
enfants et adolescents : la CIF-EA (Classification Internationale du Fonctionnement, du
Handicap et de la Santé, version pour Enfants et Adolescents). La notion de handicap y est
redéfinie comme dépendant non plus des seuls problémes de santé de 1’individu, mais de
I’intrication de différents facteurs, dont I’environnement. Les facteurs environnementaux
sont répertoriés dans la CIF-EA pour étre évalués comme des obstacles ou des facilitateurs,
qui aggravent ou améliorent les situations de handicap. Cette classification constitue donc
un support trés pertinent pour étudier a la fois les contraintes qui pesent sur la
communication d’un enfant déficient moteur, et I’analyse de situations dans différents
environnements. De plus, la CIF-EA, de parution trés récente, nécessite d’étre mise en
application a travers des outils plus concrets ; elle offre a la fois un cadre théorique solide et

de grandes possibilités a exploiter.



Le sujet du présent mémoire a été défini pour répondre a tous ces objectifs : diminuer
les contraintes qui pesent sur le langage de I’enfant, évaluer les facteurs environnementaux
pour améliorer les situations de handicap, travailler a partir de la CIF-EA, observer des
situations réelles de communication dans différents contextes et avec différents

interlocuteurs.

Notre champ d’investigation étant bien limité aux enfants déficients moteurs, nous
voulons créer un protocole d’évaluation des facteurs environnementaux dans les situations
de communication que peuvent vivre ces enfants. Ce matériel sera élaboré dans le but
d’aider les enfants déficients moteurs a vivre des situations de communication ou ils
parviennent a se faire comprendre le plus souvent et le plus rapidement possible par leurs
interlocuteurs. En effet, c’est uniquement de cette fagon que peut s’amorcer un « cercle
vertueux » des apprentissages langagiers. C’est aussi de cette facon que ’enfant pourra
établir et maintenir des relations enrichissantes avec différents types de personnes et
apprendre les régles de base de la vie en société. Ce protocole pourrait étre une aide pour
toute équipe qui prend en charge des enfants déficients moteurs, afin d'établir une
communication efficiente et valorisante avec l'enfant. Il devrait étre une application
concrete de la CIF-EA, ce qui implique de rester dans le méme esprit et de respecter la

méme éthique de la personne.

Le but de notre travail, son cadre théorique et la population visée étant definis, nous
devrons attendre d’avoir répondu a plusieurs questions transversales avant d’exprimer plus
clairement notre problématique. Comment un enfant déficient moteur est-il susceptible de
s’exprimer ? Qu’est-ce qu’une communication efficace ? Quels facteurs environnementaux
sont impliqués dans une situation de communication ? Comment les évaluer ? Apres
quelques recherches théoriques a partir de ces questions, nous pourrons poser notre
problématique avec davantage de précision.
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Plan

Dans une premiere partie, nous chercherons, dans la littérature existante, les bases
socio-historiques, médicales, politiques qui ont donné naissance au concept actuel du
handicap et a la CIF-EA. Nous définirons avec précision les termes employés dans la CIF-
EA et ceux que nous utiliserons tout au long du présent mémoire. Nous étudierons
également les textes de loi qui garantissent les droits et devoirs des enfants handicapés et
des structures d'accueil en France. Nous y verrons comment aborder la communication d'un
enfant déficient moteur dans I'esprit et avec les termes de la CIF-EA. Enfin, apres ces
recherches théoriques, nous serons en mesure de poser les termes de notre problématique, a

laquelle nous tenterons de répondre dans la partie pratique.

La partie pratique consistera a créer notre outil d'évaluation. Nous réfléchirons a la
marche a suivre pour que notre outil réponde a notre problématique sans en sortir, et mette
en avant de fagon fiable les facteurs les plus pertinents pour l'efficience de la
communication. Nous utiliserons cet outil auprés d’un enfant et nous le remanierons si
besoin. Nous proposerons ensuite I'outil a I'équipe de I'lEM et a d’autres professionnels afin
de vérifier s'il est utilisable facilement, dans d’autres cadres et auprés d’autres enfants.
Notre partie pratiqgue rendra compte de ces différentes étapes et des modifications
successives de l'outil. Enfin, nous conclurons sur les intéréts et les limites de notre outil,

selon les résultats des observations réalisées.
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Motivation personnelle pour ce sujet

Tout d’abord, mon stage d’une journée par semaine en IEM (Institut d’Education
Motrice) m’a mis en contact avec des enfants déficients moteurs, dont certains ont des
possibilités de communication trés limitées. La déficience motrice m’était parfaitement
inconnue avant ce stage. C’est donc avec un regard neuf que j’ai découvert a la fois les
moyens alternatifs de communication, et le quotidien de ces enfants génés dans leur corps.
J’ai pu faire un premier constat : celui des nombreuses contraintes auxquelles les enfants
déficients moteurs sont soumis. En effet, j’ai été frappée, dés le début de mon stage, par les
obstacles que ces enfants en difficulté de communication doivent apprendre a surmonter ou
a contourner pour se faire comprendre ; et ce constat pourrait s’étendre a d’autres domaines
que la communication. J’ai donc eu le désir de travailler a I’allégement de ces contraintes,
car c’est dans le plaisir que I’enfant apprend a parler et non dans la frustration permanente.
J’ai voulu, en m’aidant du cadre donné par la CIF-EA, tenter de trouver, dans
I’environnement de 1’enfant, des moyens concrets de lui permettre de vivre des situations de

communication qui ne le renvoient pas sans cesse a ses difficultés et a des échecs répétés.

De plus, mon stage a lieu un jour par semaine, toute I’année, dans une unité
d’enseignement, c’est-a-dire que la classe de I’'IEM dont j’ai suivi I’évolution se tient, ce
jour-la, dans une école publique ordinaire. Cet aménagement spécifique m’a
immédiatement posé question car j’ai pu observer des échanges entre enfants déficients
moteurs et enfants bien portants. J’ai pressenti que cette organisation récente avait, sans
aucun doute, des points positifs mais pouvait aussi présenter des difficultés supplémentaires
pour les enfants en difficult¢ de communication. J’ai donc voulu réaliser une étude qui me
donne I’occasion d’approfondir les échanges spécifiques qu’un enfant déficient moteur peut
vivre lorsqu’il entre en relation, dans sa vie quotidienne, avec des enfants bien portants. En
effet, ces enfants, scolarisés normalement dans une école ordinaire, n’ont pas « appris » a
communiquer avec des enfants génés pour s’exprimer ; ils ne sont pas « formés » (comme
peuvent 1’étre les adultes) pour vivre, avec I’enfant déficient moteur, cette situation de
handicap partagé qu’est la situation de communication. La particularit¢ de mon stage m’a
donc incitée a choisir ce sujet de mémoire, qui, par la suite, ne s’est pas limité a la seule

question des interactions entre enfants bien portants et enfants déficients moteurs.
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Chapitre 1 : Recherche bibliographique

Pour parler du handicap moteur, il nous faut d'abord définir ce dont il est question.
Qu'appelle-t-on handicap moteur ? Cette expression, pour étre courante, n'en est pas moins
tres vague et renvoie a des réalités tres diverses. 1l nous faut retrouver quelques éléments
qui nous aident & comprendre comment se situent, dans notre société, les personnes limitées
dans leur corps. Quelle place ont-elles ? Comment notre société actuelle s'arrange-t-elle de
cette difficile réalité qu'est le « handicap » ? Le mot « handicap », si facilement utilisé en
France, est d’apparition assez récente. Son emploi systématique pour parler de facon
générique de toutes les altérations (physiques, intellectuelles, psychiques, cognitives) par
rapport a I’habituel, nous parle de la fagon dont notre société gere I’infirmité.

Un simple survol de I’Histoire de I’infirmité nous montre que la notion de handicap
est une construction née d’un cadre socio-historique bien particulier. C’est un concept
construit par notre société au fil des siécles, selon ses craintes et espoirs, ses
questionnements propres. Si I’on va au-dela des mots, un constat s’impose : ce que nous
appelons handicap correspond toujours a une irruption d’une réalité assez abrupte. Un
enfant nait malformé, un adulte devient dépendant : avant d’étre nommée, cette réalité
existe. Les personnes qui y sont confrontées doivent y faire face. Cela peut étre une
difficulté, mais pas forcément. On peut chercher a changer ce qui est, mais ce n’est pas
obligatoire. Les mots que 1’on met sur cette réalité a vivre sont ceux que la société a pris

I’habitude d’utiliser.

Il est donc utile d'étudier les termes utilisés pour désigner les personnes handicapées
au cours des siecles, et quelles solutions successives la société a trouvees pour faire face au
handicap. Nous verrons ainsi quelles pensées ont modelé notre sociéte actuelle, mais aussi
comment celle-ci s'organise spécifiguement, en comparaison avec les siécles précédents.
Nous nous appuierons principalement pour cet historique sur le livre trés complet d'Henri-

Jacques Stiker®, sur un livre de la collection « Que sais-je ? » qui traite du handicap?, et sur

! STIKER H.-J. (2005). Corps infirmes et sociétés. Essais d’anthropologie historique, 3e édition. Paris : Dunod.

> HAMONET C. (2006). Les personnes handicapées, coll. « Que sais-je ? » n® 2556, 5e édition. Paris : PUF.
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un livre publié par I'APF compilant de nombreux articles sur le handicap moteur (direction
Michel Delcey)®.

A. Eléments socio-historiques de la déficience motrice et naissance de la notion de

handicap

1 Del'Antiquité a la fin du Moyen-age : la crainte du divin

Une période si vaste est bien entendu traversée de courants trés différents. Cependant,
une constante peut étre reconnue durant tant de siecles : l'infirmité n'est pas, ou peu,
soignée. Non par negligence, mais parce que la société ne cherche pas a normaliser ce qui
est «hors du commun ». Tant que les hommes sont religieux, tant qu'ils croient a la
préexistence d'un Dieu ou de plusieurs dieux, il n'est pas question de changer ce qui est. La
question qui se pose aux hommes est plutdt : que signifie lI'infirmité ? Que nous disent les
personnes « anormales » sur Dieu? Nous allons découper cette vaste période pour en

dégager, brievement, les principaux courants décrits par Stiker.

1.1) L'Antiquité grecque : l'exposition des enfants malformés

L'Antiquité grecque, qui voit le monde comme soumis & de multiples dieux, fait de
I'enfant né difforme un signe de la colére des dieux. Ces enfants sont exposés, sur décision
d'un conseil public ayant autorité. « L'exposition » des enfants malformés consiste a les
offrir aux dieux, c'est-a-dire a les abandonner en bord de route ou a les laisser dériver au fil
de I'eau. Pour les Grecs de 1'Antiquité, il ne s’agit pas d'un abandon mais d'un don aux
dieux pour calmer la colére divine, mais aussi par crainte de la stérilité ou de la déviation de
I'espéce. Cette exposition concerne uniquement les difformités visibles et présentes des la
naissance, sans lien avec une incapacité future a travailler. Par exemple, on peut exposer un
enfant avec un pied bot ou avec un doigt en plus ou en moins. Les infirmités moins visibles
sont préservées de ce sort, mais les personnes qui en souffrent vivent cachées par la sociéte.

En revanche, l'infirmité acquise, entrainant une incapacité a tenir un réle social normal, est

! DELCEY M. (1996). Déficiences motrices et handicaps, Aspects sociaux, psychologiques, médicaux,
techniques et législatifs, troubles associés. Paris : APF.
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soignée. Il y a donc distinction entre différents types d'infirmité, et chacun a une place dans
la société ; cette place est déterminée par la décision des dieux.

1.2) La culture hébraique : l'infirmité comme une impureté

Dans la culture juive, I'infirmité physique est une impureté. Les infirmes ne peuvent
s'approcher du temple, lieu de présence réelle de Dieu. Cette impureté est le signe du péché
de I'nomme. Elle n'est pas la marque d'un péché personnel de la personne infirme, mais
I'infirme porte les péchés de I'hnumanité. 1l y a Ia I'idée d'une responsabilité sociale vis-a-vis
des infirmes : ils portent le péché de tous, mais ils sont innocents. La violence faite aux plus
faibles est donc dénoncée. La culture juive exclut I'infirme-impur du monde du sacré, mais
elle l'inclut dans le monde du social. C'est une exclusion encadrée, définie par des textes
sacrés comme le Lévitique. D'autres formes d'exclusion que celles prévues par la loi divine

ne sont pas tolérées.

1.3) Le christianisme : la naissance de la charité

L’avénement de la chrétienté bouleverse le systeme juif : apres Jésus, « le seul sacré,
c'est I'nomme lui-méme »* (p.32). Il n'y a plus exclusion de « I'anormal », mais plutot
obligation pour le chrétien bien portant d'exercer la charité envers le pauvre au sens large.
Dés les premiers siécles apres Jésus-Christ, le pauvre, le malheureux, le malade, l'infirme,
sont autant d'occasions d'exercer la charité pour se « sanctifier ». Stiker décrit ainsi ce
retournement de pensée, entre I'Antiquité grecque et le monde chrétien : « Il faut présenter
a Dieu de la miséricorde en vue d'un jugement éthique, alors qu'il fallait présenter aux
dieux de I'expiation pour éviter un jugement de malheur » (op. cit., p73). Le « pauvre »,
incluant les malades et les infirmes, devient nécessaire a la société puisqu'il permet aux
riches et aux bien-portants de gagner leur salut. Saint Francois d'Assise, au Xlle siecle, ira
méme jusqu'a voir, dans le Iépreux qu'il rencontre, le visage de Dieu lui-méme. L'homme
devient alors le lieu de contemplation du divin, et I'hnomme affaibli plus encore que tout
autre. C'est le début de l'institution de la charité, comportement qui inspirera beaucoup

d'initiatives en faveur des infirmes depuis les premiers siécles jusqu'a nos jours.

! STIKER H.-J. (2005). Corps infirmes et sociétés. Essais d’anthropologie historique. op. cit., p32.

16



1.4) Le Moyen-dge : I'acceptation

Modelée a la fois ou successivement par ces influences diverses, la France du Moyen-
age est faite a la fois de superstition, de charité chrétienne, de mise a I'écart et d'inclusion de
I'infirme. Stiker dit que, dans les textes du Moyen-age, il est trés peu question d'infirmité ;
sans doute parce que cette réalité n'attire pas tellement l'attention. La société est variée,
bigarrée, et chacun I'accepte sans volonté de la changer. Les infirmes physiques font partie
de ce tableau, et il est bien difficile de savoir comment ils sont traités. Le vocabulaire du
Moyen-age est particuliérement riche pour parler des malades et des infirmes : estropiés,
bossus, boiteux, aveugles, imbéciles, nains... Mais ils n‘ont pas une place tres claire pour
autant. Il semble que les pauvres, les malades et les infirmes soient confondus, certainement
parce que les pauvres deviennent malades, et les malades deviennent pauvres ; et toutes ces
personnes finissent par étre du méme monde que les fous et les voleurs. Les infirmes
physiques sont mélangés aux truands, aux mendiants ; ils sont sur les routes avec les fous,
les lépreux et exclus de toute sorte ; ou bien ils sont dans les rues, aux portes de toutes les
maisons, avec les mendiants ; ou encore, ils sont portés a I'honneur comme bouffons de
cour, comme dotés de pouvoirs surnaturels, ou comme prophétes. La séparation entre
infirme et bien-portant est d'autant moins claire qu'on trouve de nombreux faux infirmes
tentant d'attirer la pitié.

D'un autre coté, le phénomene des « monstres » de foire, personnages mi-humains mi-
animaux, ou humains difformes, nous indique la fascination de la population pour tout ce
qui sort du commun. Que ces monstres aient réellement existé ou qu'ils soient le fruit de
I'imagination collective, ils nous disent combien les hommes de ces siécles se soucient peu
de «normaliser », et combien ils recherchent, dans le monde visible, des signes de I'action
de Dieu. Ni dans la société ni en dehors, « marginaux » pour dire au mieux, les infirmes
physiques témoignent de I'extraordinaire diversité de la création divine. lls inquietent et
font rire a la fois ; ils peuvent étre dangereux mais on leur fait I'auméne. En tout cas, on voit
bien que la société ne se soucie pas d'égalité. Les infirmes peuvent étre inclus, ils ne sont
pas « intégrés » au sens ou on leur donnerait un travail et un moyen de tenir le méme réle
social qu'une personne bien portante. Jusqu'a la fin du Moyen-age, I'infirmité parle de Dieu
et renvoie a la fois a une crainte et a un désir de connaissance du monde divin. Il n'est pas
encore question de changer ce qui a été fait, et donc forcément bien fait, par Dieu.

La fin du Moyen-age annonce des changements radicaux dans la prise en compte de

I'infirmité. Au XIVe siécle, la France connait de nombreuses épidémies et est confrontée a
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une montée de la violence corrélative a la montée de la pauvreté. Face aux truands qui
agissent en bandes, la société commence a s'organiser pour assurer la sécurité. Il devient
nécessaire de faire la différence entre les « bons pauvres » (les malades et infirmes) et les
« mauvais pauvres » (les voleurs et vagabonds). Une volonté toute nouvelle s'installe : faire
travailler toutes les personnes valides. Seuls les malades, estropiés et invalides de tous
genres conservent le droit & I'aumone, et le droit de ne pas travailler. Mais la frontiére entre
bon et mauvais pauvre n'est pas toujours si simple a établir, et il régnera encore une certaine
confusion jusqu'au siecle des Lumiéres. Toujours est-il que I'on voit apparaitre de nouvelles
structures hospitaliéres, un peu plus spécialisees qu'auparavant ou prostituées, pélerins et
infirmes se cOtoyaient. Désormais, I'h6pital accueillera les seuls malades et infirmes ; et

ceux qui vivent dans la rue y seront peu a peu conduits.

Du XVIe au XVllle siécle : 1a rationalisation

2.1) L'évolution des idées et la naissance de la médecine classique : la notion

d'éducabilité

Avec Ambroise Paré, au XVle siécle, apparait une premiére approche scientifique de
I'infirmité, au sens ou I'on commence a rechercher les causes de maladie dans la nature.
Peu a peu, on commence a considérer les maladies hors de toute théologie. L'évolution des
connaissances médicales y est pour beaucoup, mais également I'évolution des idées : le
siecle des Lumieres est bien connu pour sa philosophie humaniste. On commence a adhérer
a l'idée que les « monstres » et les « imbéciles » sont humains. Une grande idée se répand
alors : celle de I'éducabilité des infirmes. Si les infirmes sont humains, ils ont les mémes
droits que tout homme ; ils peuvent et doivent donc étre éduqués. « L'idée démocratique est
liée a celle d'éducation : quoi faire de plus pertinent pour que la citoyenneté soit réelle
sinon éduquer. [...] Il est tout a fait clair que c'est sur ce fond-la qu'il convient de
comprendre : la prise en charge de l'apprentissage des aveugles par Valentin Hadly ;
I'éducation des sourds par I'Abbé de I'Epée ; le soin des fous, percus désormais comme
curables, et I'invention de la psychiatrie par Philippe Pinel. Suivront, au dix-neuvieme
siecle, les tentatives pour éduquer ceux que I'on nomme «idiots», «arriérés »,
« imbéciles » ainsi que l'apparition des cliniques orthopédiques, voire les premiéres
remises au travail des infirmes physiques. » (op. cit.,, p.41). Le siécle des Lumiéres

commence a s'occuper principalement des sourds, des aveugles et des faibles d'esprit, car ce
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sont ceux pour qui I'éducation, au siécle des Lumiéres, apparait la plus urgente. Cette
réflexion médicale et philosophique aboutira, au XVIlle siécle, non seulement aux

établissements d'éducation spécialisée, mais aussi aux débuts de la ré-éducation.

2.2) La prise en charge sociale s'organise : 'enfermement

Pendant que cette réflexion se développe, les infirmes, eux, sont bien I3, et la société
les prend en charge comme elle peut. Au milieu du XVlle siéecle, Louis XIV décrete la
fondation de I'Hopital Général qui doit accueillir, pour les soigner et les éduquer, tous les
pauvres, vagabonds et invalides. Cette décision découle autant d'un souci de soigner que
d'un besoin de « nettoyage » de la ville. De fait, I'HOpital Général soigne tres peu mais
enferme trés bien, avec la volonté de mettre tout ce pauvre monde au travail. D'autres
fondations se mettent en place, comme celle de Saint-Vincent-de-Paul, qui accueillent
malades, vieillards et pauvres. Les « ceuvres de charité » privées fleurissent a coté de
I'ndpital public, car la société, contrairement au Moyen-age, est responsable de nourrir et
d'éduquer les personnes qui ne peuvent subvenir a leurs besoins. Mais ces initiatives ont
aussi pour effet de délimiter clairement les territoires entre le normal et I'anormal, le sain et
le malsain. Ce XVIlle siecle marqué par une grande rationalité est effrayé par I'infirme, qui
est comme une irruption de l'irrationnel dans le monde réel. Les fondations pour les
marginaux de toute sorte, plus ou moins spécialisées, sont donc financées par charité, a la
fois cachant ce qui est insupportable a voir, et donnant bonne conscience aux généreux
donateurs.

Pendant ce long enfermement des «anormaux », ou sont les infirmes physiques ?
Malgré la différenciation progressive des différents types d'atteinte, il semble que les
infirmes physiques soient un peu partout, encore mélangés aux malades ou aux pauvres. On
peut les trouver dans différents types d'établissements spécialisés, aussi bien aux
« Invalides » qu'aux « Incurables ». De fait, les soins prodigués ne sont pas vraiment

spécifiques, le but étant surtout de faire travailler, autant que possible, ceux qui le peuvent.
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3) Delafin du XVlIlle siecle aux années 1950 : la guérison de l'infirme et I'émergence de

la compensation

3.1) Le soin et la guérison, moyens de normaliser l'anormal
Y Y

A la fin du XVllle siecle, on observe une volonté réelle de soigner, de guérir dans le
but de normaliser. Le monde médical a un pouvoir grandissant dans les grandes décisions
publiques. Il s'agit Ia de corriger ce qui est « hors norme », d'éduquer les infirmes pour les
rendre «comme » les autres. C'est le début de la rééducation, mais surtout de la
réadaptation : le XIXe siécle est celui de I'orthopédie. On redresse, releve les corps
difformes. Des instituts divers s'occupent de soigner, d'éduquer, de « moraliser ». Une
veéritable spécialisation des champs de la médecine commence a se faire jour : les infirmes
ne sont plus soignés de la méme facon que les malades. Les personnes « hors du commun »
ne sont plus enfermées mais sont prises en charge en vue d'un retour a la norme. Cependant,
il ne s'agit pas encore de permettre aux infirmes d'accéder a une vie ordinaire. Il s'agit
simplement de normaliser, car I'anormal est inquiétant.

Toujours est-il qu'une évolution a lieu : désormais, I'nomme n'accepte plus la fatalité,
qui peut étre refusée. Arrive donc I'idée que I'on peut revenir a I'état antérieur, ou accéder a

un état meilleur.

3.2) Les mutilés de travail et mutilés de guerre : le début du souci de

réinsertion sociale

Il faut attendre la fin du XIXe siécle pour que naisse l'idée d'une intégration a la vie
sociale, c'est-a-dire de I'égalité des droits. En effet, lI'industrialisation rapide de I'Europe au
XIXe siecle a eu pour conséquence d'envoyer a I'hdpital un nombre trés important
d'accidentés du travail, phénoméne nouveau pour la société. Ces accidentés réclament non
seulement des soins, mais aussi la possibilité de revenir a une vie normale, en particulier la
possibilité de travailler.

Puis, la premiére guerre mondiale mutile un nombre impressionnant d’hommes.
L'Europe en ruines a pourtant besoin d'hommes valides pour reconstruire... et ces hommes
veulent pouvoir reprendre une vie normale. C'est a cette époque que la chirurgie fait

d'immenses progres, que la readaptation se développe, que la kinésithérapie voit le jour. Les
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termes déeceptifs en in- (infirme, incapable, invalide...) ne sont pas tout a fait abandonnés,
mais mis de coté au profit du seul terme de handicap ; en revanche, apparait toute une
terminologie en re- (reclassement professionnel, réadaptation, réinsertion, rééducation...).
La société découvre qu'on peut remplacer ce qui manque : la pro-thése vient remplacer le
membre perdu. C'est I'émergence du concept de compensation, bien différent de celui de
guérison. Tres rapidement, cette notion va s'étendre a tous les infirmes. Stiker le décrit
ainsi : « le mutilé va se substituer a I'infirme ; I'image de l'infirmité va devenir celle d'une
insuffisance a compenser, d'une défaillance a faire disparaitre » (op. cit., p.134).

D'infirmes, les mutilés deviennent « invalides » ou « incapables » : ce n'est plus la
seule atteinte physique qui est considérée, mais l'incapacité qui en découle (incapacité a
travailler, incapacité a tenir un réle social ; dépendance a une tierce personne pour les
gestes de la vie quotidienne...). La nouvelle notion de handicap ne se réduit donc pas au
choix arbitraire d'un mot plutdét qu'un autre ; elle est révélatrice d'une nouvelle facon de
considérer la déficience. Stiker souligne, dans cette évolution, Il'importance de
I'institutionnalisation de I'école obligatoire. En effet, I'école, de plus en plus normalisée,
définit des stades de développement «normal », impliquant une certaine idée de
performance. Les enfants qui ne parviennent pas a entrer dans le cadre assez rigide de
I'école préoccupent, car il faut les intégrer colte que colte.

C'est ici qu'il est intéressant de s'arréter sur le terme de handicap, choisi a cette époque
par la société pour parler de facon générale a la fois des infirmités physiques et des

incapacités a prendre une place dans la société.

Le mot « handicap »

Le terme de handicap est anglais et était utilisé au XIXe siecle dans certaines courses
de chevaux : « les courses a handicap ». Le « handicap » était un poids que 1’on ajoutait aux
chevaux qui avaient le plus de chances de gagner ; ou au contraire, on enlevait un poids aux
chevaux qui partaient avec le moins de chances, ceci afin que tous les chevaux partent avec
une chance égale de remporter la victoire. Le « handicapé » était donc le cheval le plus
performant. Il s'agit d'égaliser les chances, de faire fonctionner la solidarité pour que le jeu
soit amusant. Le handicap, étymologiquement, parle d'égalité entre les individus ; c'est un
poids, mais ce sont les plus forts qui le portent pour égaliser les chances.

Peu a peu, par glissement de sens, le handicap est devenu synonyme de poids,
d'entrave, de facon plus génerale. En appliquant le terme de « handicap » aux personnes
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infirmes, on les reconnait différentes de la majorité des personnes en ce que ces
« infirmes » portent un poids que les autres n‘ont pas a porter. Le handicapé, c'est celui qui
est géné, empéche dans ses actes ou ses pensées, parce qu'il porte un «handicap »
comparable aux poids qui étaient ajoutés aux chevaux dans les courses a handicap. Mais
dans le champ de la médecine, ce ne sont pas les plus forts qui portent le poids, ce sont les
plus faibles. Boivin décrit magistralement ce retournement de sens, symptomatique de la
place de la personne handicapée dans notre société : « Si le mot handicap avait gardé son
sens propre, nous nous trouverions devant la situation paradoxale suivante : les personnes
handicapées seraient non pas celles qui sont déficientes, mais celles qui ne le sont pas. Ce
sont les personnes normales qui supporteraient le handicap du poids méme de leur
supériorité. Ce sont elles qui porteraient les incapacités ou les inaptitudes des autres. Cela
ne serait que juste dans une société véritablement humaine ou I'on s'attend a ce que les plus
forts portent les plus lourds fardeaux et qu'ils prennent en charge les individus incapables
de porter quoi que ce soit [...]. Répétons-le, dans une telle société idéale, le handicap
retomberait sur les épaules du plus fort comme dans les épreuves sportives. »*

Deux traits principaux ressortent de cette évolution du mot handicap. D'une part, un
handicap, c'est quelque chose qui empéche d'avancer correctement ; et d'autre part, il se
définit en fonction des autres : la personne handicapée a quelque chose en plus ou en moins

que les autres, en tout cas, elle n'est « pas comme » les autres.

L'infirmité dans le champ de la médecine : problématiques du XXe siecle

5.1) La prise en charge de la personne handicapée dans la médecine

biologiste du début du siecle

Nous voyons donc qu'au début du XXe siécle, le handicap est une déviation par
rapport a la norme. La performance est un terme clé de la société : il est question de
performance scolaire, d'efficacité au travail, de réussite sociale... Sur le plan médical, le
terme de performance est également employé. Si un individu montre des performances

anormalement basses dans un domaine, il est handicapé. Il faut donc le réeéduquer, le

' BOIVIN L. (1981). « L'année internationale des personnes handicapées dans une perspective dialectique ».
Apprentissage et socialisation, 4, pp 48-61.
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« réadapter » pour le « réinsérer » dans la société. Cette description est un peu schématique,
mais l'idée a retenir ici est que le handicap est considéré comme un probléeme inhérent a la
personne. Il faut donc guérir la personne ou compenser ses manques afin qu'elle puisse
vivre normalement. C'est l'idée premiere qui guide le développement de la rééducation
fonctionnelle et de la réadaptation pour le handicap physique : il faut créer des outils
specifiques (prothéses, fauteuils roulants adaptés, machines a écrire...) et apprendre a la
personne des techniques particuliéres (langage des signes, postures...) afin de récupérer les
fonctions manquantes. Cette premiere approche est assez technique et tournée uniquement
vers l'individu, que lI'on qualifie d’handicapé. La définition que donne le Petit Robert du
handicap, jusqu'a la fin des années 1980, en est représentative : « désavantage, infériorité
qu'on doit supporter ».

Cette facon de prendre en charge la déviance découle du mode de fonctionnement
spécifique du monde médical en ce début de XXe siecle. La médecine classique telle qu'elle
s'est developpée aux XVIlle et XIXe siécles impose une conception tres biologique de I'étre
humain, celui-ci se réduisant a un ensemble assez figé de phénoménes physiques et
physiologiques. La personne est donc envisagée surtout comme un organisme, sans
considération pour son environnement ni pour son état mental, considérés comme n’étant
pas du domaine de la santé.

La grande découverte freudienne bouleversera inévitablement cette facon de penser

I'étre humain.

5.2) Les débuts de la prise en compte de la personne en situation de

handicap : le modéle biopsychosocial

C'est contre cette conception « biomédicale » que s'est élevé pour la premiére fois
Engel (1913-1999), psychiatre américain, en 1977*. En effet, & une époque ou, dans la
lignée de Freud, la psychiatrie est en plein essor et cherche a trouver ses marques dans le
monde de la médecine, le modéle médical classique montre toute son insuffisance car il ne
laisse pas de place a une psychologie qui quitte le domaine des lésions et des
dysfonctionnements visibles, objectivables. La découverte de la psychologie remet en

question I’ensemble du systéme médical car, si I’on reconnait au patient des états mentaux,

"ENGELG. L. (1977). « The need for a new medical model : a challenge for biomedicine ». Science, 196, pp
129-136.
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on ne peut longtemps nier que ceux-ci sont en lien avec les états physiques. Engel vient dire
tout haut ce que beaucoup pensent tout bas, et qui est tout simplement de bon sens : on ne
peut soigner correctement sans tenir compte des facteurs psychologiques et sociaux qui
constituent la personne autant que les facteurs biologiques.

Engel prone alors un modé¢le alternatif qu’il appelle « biopsychosocial ». Ce modele
mettrait en relation trois grands domaines qui interagissent chez 1’individu, et sont donc
nécessairement intriqués dans les troubles divers qui le touchent : les facteurs biologiques,
les facteurs environnementaux et les facteurs psychologiques. Dans ce modele, les trois
types de facteurs seraient en interaction permanente. La these du dualisme corps-esprit qui
posait le fondement de la médecine classique est sérieusement remise en question : il n’y a
plus opposition mais complémentarité. L’un des aspects ne peut étre étudié sans évoquer

I’'un des deux autres. Le modele biopsychosocial pourrait étre représenté comme ceci, tres

simplement :
T T T
facteurs
f biologiques/ \ facteurs \

| f — ' em‘:mn.nerhenmux
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Cet article d'Engel est le point de départ d'une longue réflexion menée par les hautes
instances de santé mais aussi par un nombre grandissant de praticiens. Le modeéle
biopsychosocial tend a s’imposer maintenant comme mode¢le de base dans le monde de la
santé. 1l est simplement tiré de I'expérience : les soignants ne peuvent que constater la
véracité de ce fonctionnement, ainsi que les patients, qui reprochaient souvent a la
médecine classique d'étre «inhumaine ». Cela signifie que l'on ne peut ni ne doit,
désormais, soigner une maladie, un trouble isolément : on soigne la personne, en prenant en
compte sa demande et son environnement. Cela signifie également, sans nier les grands
progres faits par la médecine et les spécialités de réadaptation et de rééducation, que I'on

peut agir sur autre chose que le trouble lui-méme, notamment sur I'environnement. Nous
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comprenons bien ici que la question du handicap n'est plus seulement médicale, elle est

aussi sociale et politique.

5.3) Qu'est-ce que le handicap ?

Cette nouvelle prise en compte de I'environnement dans le champ de la médecine nous
ameéne a nous interroger sur la véritable question de fond du handicap : ou placer la limite
entre la norme et le handicap ? Si une personne n'est handicapée que parce que les autres
autour d'elle ne le sont pas, qui est capable de décider si telle ou telle personne est
handicapée ? Et surtout, si les facteurs psychologiques et environnementaux entrent en
ligne de compte, qu'est-ce qui crée le handicap ? Est-ce un probléeme de santé de la
personne, ou plutdét un probleme d'organisation de la société ? En conséquence de cela,
comment diminuer le handicap ? L'état de santé d'un étre humain envisagé comme la
conséquence d'une série de facteurs intriqués, voila qui seme le trouble. Il est pourtant
crucial de résoudre ces questions pour mettre en place les solutions nécessaires a l'inclusion
des personnes déficientes dans la société, au niveau individuel, mais aussi au niveau
national et mondial, afin qu’elles puissent bénéficier des mémes droits que toute personne
considérée comme non handicapée.

La fin du XXe siecle a été dominée par une vaste réflexion tendant a cerner la question
du handicap, a en définir le champ. Cette réflexion n'est pas terminée, mais nous pouvons

déja étudier les travaux successifs qui ont tenté de définir le handicap.

B. L’évolution de la prise en compte du handicap au niveau mondial, sur le plan

médical

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), qui a autorité au niveau mondial, a pris
tres au sérieux cette question du handicap. Celui-ci a été 1’objet du deuxiéme et dernier gros
chantier de ’OMS a ce jour. L’OMS a travaill¢ a créer une classification du handicap qui
soit une référence universelle. Pour cela, elle a cherché a rassembler dans un seul modeéle
theorique et une seule classification tous les travaux les plus récents.

En effet, plusieurs modéles de théorisation du handicap ont été elaborés a partir de la
premicre proposition d’Engel. Nous pouvons citer en particulier, parmi les plus aboutis, le

Processus de Production du Handicap (PPH), modéle canadien de 1998 (Fougeyrollas et
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al.)!. Le PPH définit le handicap comme le résultat de I’interaction de facteurs personnels et
environnementaux avec des habitudes de vie. D’autres modéles, comme le SIMH?,
proposent des moyens de répondre a ce besoin de prendre en compte les dimensions
psychologique et sociale de 1’individu.

Ces derniéres années de recherche a I’OMS ont abouti a une redéfinition du handicap,
et du champ méme de la santé. Ainsi, ’OMS définit désormais la santé comme un état de
complet bien-&tre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence

de maladie ou d'infirmité.

La Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF)
parue en 2001 et la CIF-EA (version pour enfants et adolescents) parue en 2008 sont les
résultats de ces modifications profondes du champ de la santé et du handicap. Désormais, le
handicap est le terme négatif correspondant au terme générique de fonctionnement, qui
peut s’appliquer a tout individu.

A I'heure actuelle, 'OMS définit le handicap en ces termes : « perte ou limitation des
possibilités de participer a la vie normale de la collectivité sur une base égalitaire avec les
autres en raison d'obstacles physiques et sociaux ». La notion d'égalité avec les autres est
centrale, y compris dans la définition médicale du handicap. Le handicap ne peut plus étre
considéré comme une simple altération physique ; les dimensions psychologique et sociale

font partie intégrante de la définition.

C. L’évolution de la prise en compte du handicap au niveau national, sur le plan

politique et social

Nous avons vu ’évolution de la prise en compte du « handicap » par la médecine ;
nous allons maintenant nous intéresser a I’évolution de la prise en compte du handicap sur

le plan politique. En effet, si les deux plans évoluent de fagon paralléle, il est intéressant de

' FOUGEYROLLAS P., BERGERON H., CLOUTIER R. et coll. (1998). Classification québécoise : Processus de
production du handicap. Québec : RIPPH.

> Ssysteme d’identification et de mesure des handicaps. in HAMONET C., MAGALHAES T. (2000). Systéeme
d’identification du handicap. Paris : Eska.
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voir comment notre société francgaise, au-dela du cercle des spécialistes et avec les enjeux
propres a la France, s’est arrangée de la réalité du handicap.

S. Ebersold, sociologue’, analyse 1’évolution politique et sociale du handicap. 11 décrit
le passage « d une logique médicale a une logique médico-administrative : de la solidarité
familiale a la solidarité nationale ». Ce titre de chapitre parle de lui-méme : le XX° siécle a
en effet vu la question du handicap passer de la responsabilité familiale a la responsabilité
nationale. Les lois francaises se sont adaptées a cette évolution sociale et ont
progressivement posé un cadre et donné une orientation a la prise en charge des personnes

en situation de handicap par la société.

1 La définition actuelle du handicap en France et laloi du 11 février 2005

1.1) Définition juridique du handicap

D'un point de vue politique et juridique en France, la loi n° 2005-102 du 11 février
20057 prend acte de la définition de I'OMS et définit le handicap comme ceci : « Constitue
un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de
participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison
d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de
santé invalidant. »

Depuis la loi de 2005, la politique éducative est celle de I’inclusion : I’école doit étre
accessible a tous. Cette politique succéde a une politique d’intégration, qui, en visant un
but semblable, ne mettait pas en place les mémes moyens. Le principe de I’intégration
obligeait 1’école a accueillir toute personne ; mais la personne en situation de handicap
devait, en quelque sorte, répondre aux exigences de 1I’école pour arriver au méme niveau
d’éducation. Dans les faits, ceux qui ne pouvaient pas suivre I’école ordinaire étaient

exclus. Le principe de I’inclusion a le méme objectif : permettre a toute personne d’étre

' EBERSOLD S. (1997). L’invention du handicap. La normalisation de I'infirme, 2° édition. Paris : CTNERHI.

? Loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées (Code de I'action sociale et des familles).
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scolarisée dans 1’école ordinaire. Mais désormais, les lois obligent 1’école a s’adapter aux

personnes en situation de handicap, pour que leur inclusion soit rendue possible.

1.2) Droits des personnes en situation de handicap

Cette nouvelle définition engendre des droits modifies & I'égard des personnes en
situation de handicap. La loi du 11 février 2005 oblige toutes les structures publiques a
accueillir les personnes handicapées au méme titre que les autres, en mettant en place les
ameénagements nécessaires. Elle crée les Maisons Départementales des Personnes
Handicapées (MDPH), centres de ressources qui informent les personnes en situation de
handicap de leurs droits et des aides existantes, et ménent les procédures nécessaires a leur
inclusion dans la société. Les MDPH deviennent le guichet unique qui traite de toutes les
questions relatives au handicap. Ainsi, si une personne est reconnue comme « handicapée »,
elle doit pouvoir bénéficier des aides adéquates pour pouvoir vivre une existence normale,
en tenant compte de ses besoins spécifiques et de ses désirs. Dans le cas d'un enfant, cela
signifie que, si les parents souhaitent qu'il soit scolarisé normalement, cela doit étre rendu

possible.

2 Les établissements destinés aux enfants et adolescents déficients moteurs

Le Code de I'Action Sociale et des Familles réglemente I'accés au soin et pose le cadre
des établissements d'accueil et services de soin. L'annexe XXIV bis® définit la mission des
établissements et services « qui prennent en charge des enfants ou adolescents dont la
déficience motrice nécessite le recours a des moyens spécifiques pour le suivi médical,
I'éducation spécialisée, la formation générale et professionnelle, afin de réaliser
I'intégration familiale, sociale et professionnelle. » Elle donne une orientation claire a tous
les établissements et services prenant en charge des enfants ou adolescents déficients
moteurs : permettre a I'enfant, autant que possible, de rester dans son milieu naturel. Cela
signifie que tout doit étre fait pour que I'enfant ou I'adolescent puisse vivre dans sa famille,

étre scolarisé dans une école ordinaire, avoir acces a une formation qui lui permettra une

! Décret n°89-798 du 27 octobre 1989 remplacant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter au décret n°56-284
du 9 mars 1956 (Code de I'action sociale et des familles).
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bonne intégration sociale : « Toutes les fois que cela est possible, les enfants ou adolescents
demeurent hébergés dans leur famille. Ils sont, chaque fois que possible, pris en charge a
temps partiel ou a temps plein dans un établissement scolaire ordinaire. » (article 6). Cette
inclusion doit étre mesurée selon les possibilités de I'enfant, en accord avec la famille. Les
établissements et services doivent donc trouver les meilleurs aménagements possibles pour
que I'enfant ou I'adolescent connaisse une inclusion sociale la plus proche possible de ce
que vivent les enfants bien portants.

Dans ce cadre, les IEM sont des établissements qui accueillent des enfants et
adolescents deficients moteurs au sein d'un projet a la fois pédagogique, éducatif et
thérapeutique. Cette triple exigence implique I'emploi de professionnels qualifiés pour ces
MIsSIoNs : « L ’établissement s assure les services d’'une équipe médicale, paramédicale et
psycho-sociale travaillant en liaison avec les enseignants et les educateurs » (article 9) ;
« L’établissement s’assure également les services d’une équipe éducative et enseignante »
(article 10). Les unités d'enseignement comme celle de notre lieu de stage sont la mise en
pratique de cette loi. Leur place et leur mission spécifiques sont définies par un décret
datant d’avril 2009*. Les enfants déficients moteurs sont ainsi scolarisés au sein une école
ordinaire ; mais I'équipe qui les encadre est celle de I'lEM, c'est-a-dire composée d'une

équipe éducative et d'une équipe soignante, bien distinctes des enseignants de I'école.

Nous avons réalisé un tour d'horizon de la déficience motrice dans ses aspects socio-
historiques, médicaux et législatifs. Cette recherche nous montre la nécessité actuelle de
créer des outils concrets d'évaluation des situations de handicap, dans I'esprit de la CIF-EA,
en respectant le cadre donné par les lois francaises actuelles. Notre travail consiste a
améliorer les situations de handicap communicationnel que I'enfant déficient moteur peut
vivre : pour cela, nous devons maintenant étudier en profondeur la CIF-EA et aborder la
question plus spécifique de la communication. Nous étudierons les composantes de la
communication telles qu'elles sont décrites dans la littérature, et les mettrons sous le regard
de la CIF-EA. Puis nous verrons comment la déficience motrice vient modifier ces
composantes, rendant parfois la communication difficile, et quels moyens de compensation

peuvent étre mis en place.

! Décret n° 2009-378 du 2 avril 2009 relatif & la scolarisation des enfants, des adolescents et des jeunes
adultes handicapés et a la coopération entre les établissements [scolaires] et les établissements et services
médico-sociaux. JORF n°0080 du 4 avril 2009, p. 5960.
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D. Geneése de la CIF-EA : vers une définition mondiale du handicap

1 LaCIH en 1980 : définition du handicap comme conséquence des maladies

1.1) La nécessité d'une classification des handicaps

La question du handicap en général (au-dela de la seule déficience motrice) s’est
heurtée a la problématique de la dimension psychologique du sujet : peut-on parler de
handicap si la personne n’est aucunement génée dans sa vie par une lésion organique ?
Inversement, un trouble psychologique (sans lésion objectivee) peut-il étre considérée
comme un handicap ? La question est toujours de savoir ou placer la limite du « normal » et
du «pathologique » si on sort du terrain bien balisé de la biologie. Il était donc
indispensable que le monde médical produise une classification qui précise ce nouveau
champ du handicap.

En 1980, I'OMS publie a titre expérimental une premiere classification des handicaps
appelée Classification Internationale des Handicaps: déficiences, incapacités et
désavantages (CIH)®. Cette classification vient en complément de la CIM, classification des
maladies. Elle a pour but de classer non pas des maladies, mais des handicaps, c'est-a-dire
toutes les fonctions défaillantes qui peuvent géner le patient dans I'accomplissement d'une
vie quotidienne normale et la tenue d'un role social normal. Cette classification est
présentée comme devant permettre d'évaluer I'efficacité du systeme de santé, car c'est dans
la vie courante du patient que l'effet des soins est attendu. Dans son introduction et sa
premiére partie, les auteurs expliquent la démarche qui les a amenés a proposer une telle
classification.

Ils mettent en avant le constat que, avec les progrés de la médecine au XXe siecle, les
maladies aigués sont de mieux en mieux soignées et maitrisées. Ce résultat tres positif fait
ressortir l'impact des maladies chroniques, qui deviennent le plus grand facteur de
morbidité dans nos sociétés occidentales. Or, lorsqu'il s'agit de maladies chroniques,
I'efficacité des soins est beaucoup moins évidente. En effet, les traitements sont moins

efficaces, le patient a moins confiance dans les traitements, son moral est plus atteint ;

' OMS (1980). Classification Internationale des Handicaps (déficiences, incapacités, désavantages). Paris :
PUF.

30



I'entourage s'adapte a cette pathologie a long terme (soit dans le sens d'une attention accrue,
soit dans le sens d'une marginalisation) ; il est peut-étre nécessaire de mettre en place des
aménagements dans la vie de tous les jours, car la maladie dure et I'issue est incertaine.
L'évaluation de I'efficacité du systeme de soins est ainsi plus difficile a réaliser, car on voit
aisément combien les facteurs psychologiques et environnementaux influent sur I'évolution
de la maladie.

Parallelement a cela, la médecine doit faire face, avec le développement de la
psychologie et des sciences humaines, a des problémes jusqu'ici considérés comme non
médicaux : un individu peut avoir une géne dans sa vie quotidienne, sans qu‘aucune lésion
soit objectivée (et pourtant, ces personnes demandent a étre soignées) ; a l'inverse, une
Iésion peut n'avoir aucun impact sur le patient, qui pourrait alors se passer de soins. La
médecine est donc peu a peu amenée a prendre en compte la personne dans sa globalité, et
pas seulement la maladie.

La CIH I'exprime clairement dans sa premiere partie : « Ce sont d'anciennes traditions
de pensée qui ont engendré cette séparation, tendant a faire des distinctions d'ordre
catégoriel entre le naturel et I'humain, entre le vivant et le non-vivant, et entre le corps et
I'esprit. Les limites de ce mode d'approche sont pourtant évidentes : en isolant la maladie
du malade, les conséquences de celle-ci sur celui-la risquent d'étre négligées. Ces
conséquences — qui sont les réponses du malade, ou des personnes qui I'entourent ou dont il
dépend — prennent de plus en plus d'importance au fur et a mesure que le poids de la
maladie s'accroit. »

Dans l'introduction, le concept de maladie est interrogé : « Les difficultés sont dues
aux limites du modéle médical de la maladie. La situation repose sur le concept de maladie,
qui trouve son illustration dans le schéma séquentiel suivant :

étiologie => pathologie => manifestation. »

La CIM est fondée sur ce modele, mais celui-ci « ne traduit pas toute la gamme des
problémes qui conduisent les gens a entrer en contact avec un service de santé. [...] La
maladie empéche I'individu de s'acquitter de ses fonctions et de ses obligations courantes.
Autrement dit, le malade est incapable de remplir son rble habituel dans la société, et
d'entretenir les rapports habituels avec autrui. » Ce modéle médical est intéressant pour les
troubles qui peuvent étre gueéris, mais il est incomplet car il ne couvre pas les conséquences

de la maladie, qui sont génantes dans la vie quotidienne.
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1.2) La CIH, une classification des conséquences de la maladie

Face a cette double nécessité de considérer le malade dans sa globalité et de prendre
en compte tous les problémes qui suscitent une prise de contact avec les services de santé,
la CIH propose de décrire les conséquences des maladies : « Il convient de développer la
chaine des phénomenes liés a la maladie initiale, que I'on peut figurer ainsi :

maladie => déficience => incapacité => désavantage ».

Ce modele présente l'intérét de mettre en évidence a la fois les possibilités de prestations
des centres médicaux, celles des centres de rééducation, et celles de l'aide sociale.

Cette classification prend appui sur l'expérience vecue par les patients et les
professionnels de la santé. La CIH retrace cette expérience en quatre niveaux, qui ont donné
naissance aux notions de déficience, d'incapacité et de désavantage :

- «1° Quelque chose d'anormal se produit au niveau de I'individu ». 1l s'agit du niveau
purement médical, objectif, reprenant le modele médical. Une étiologie (connue ou non,
innée ou acquise) entraine une pathologie, qui s'exprime (ou non) dans des
manifestations (signes ou symptomes).

- «2° Quelgu'un prend conscience de ce fait», qu'il s'agisse de manifestations
cliniques, de symptdmes sans pathologie reconnue, ou d'une pathologie sans symptome.
Il s'agit d'un trouble au niveau de I'organe : ce sont les déficiences.

- «3° La capacité d'action ou le comportement de l'individu peuvent étre altérés
lorsque celui-ci est conscient de sa maladie, que cela en soit une conséquence directe
ou que cela soit di au fait qu'il se sait malade. » C'est un trouble au niveau de la
personne, qui définit I'incapacité.

- «4° La perception de son incapacité, ou de l'altération du comportement ou du

fonctionnement qui en découle, entraine un désavantage pour I'individu atteint par rapport

aux autres, faisant de son expérience un probleme social, que cela soit une conséquence
directe ou que cela soit di au fait qu'il se sait malade. » Ce niveau est «le plus
problématique, étant donné son rapport explicite a la valeur attachée aux activités ou au

statut de I'individu. » C'est celui du désavantage social.
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1.3) Définitions!

Déficience : Dans le domaine de la santé, la déficience correspond a toute perte de
substance ou altération d'une structure ou fonction psychique, physique ou anatomique. La
déficience est définie par rapport a une norme biomédicale. Elle n'implique ni étiologie, ni
maladie (la déficience peut étre innée ou acquise ; elle n'est pas forcément liée a une

maladie).

Incapacité : Dans le domaine de la santé, une incapacité correspond a toute réduction
(résultant d'une déficience), partielle ou totale, de la capacité d'accomplir une activité d'une
facon ou dans les limites considérées comme normales pour un étre humain. 1l s'agit ici d'un
écart par rapport a la norme en termes d'activité de l'individu, et non pas d'un organe ou
d'un mécanisme. Il y a incapacité quand la limitation fonctionnelle est objectivée dans la vie

quotidienne.

Désavantage : Dans le domaine de la santé, le désavantage social pour un individu donné
résulte d'une déficience ou d'une incapacité qui limite ou interdit lI'accomplissement d'un
réle normal (en rapport avec I'age, le sexe, les facteurs sociaux et culturels). 1l existe un
certain poids attribué a la déviation de la norme, soit par l'individu lui-méme, soit par ses
semblables dans le groupe auquel il appartient. L'évaluation dépend des normes culturelles ;
ainsi, une personne peut étre handicapée dans un groupe et pas dans un autre. Le
désavantage se détermine par rapport aux autres. Le désavantage, dans la CIH, est aussi

appelé handicap.

Ces concepts peuvent étre liés entre eux comme sur le schéma ci-dessous :

Maladie ou trouble => Déficience => Incapacité => Désavantage

situation intrinséque :  extériorisee objectivée socialisee

La réalité est moins linéaire que ne le laisse supposer ce schéma ; il existe notamment

des deficiences avec désavantages mais sans incapacité (par exemple, le VIH peut

! Cf. Glossaire p125 et suivantes
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n'entrainer aucune incapacité dans la vie de l'individu, mais créer des difficultés dans la
recherche d'un emploi), des déficiences sans autre conséquence (par exemple la perte d'un
ongle), ou des incapacités sans désavantage (si I'entourage est tres attentif, que le patient est
bien pris en charge et intégré par la société). De méme, un individu peut avoir déficience,
incapacité et désavantage mais a des degrés trés divers, sans concordance.

D'autre part, deux phénomenes compliquent le schéma : les incapacités présentes
retardent ou dissimulent le développement d'autres capacités, et il existe également des
influences rétroactives (par exemple, un désavantage social peut aggraver une incapacité ou

une déficience).

1.4) Les apports de la CIH

Cette premiére classification bouleverse la définition premiéere du handicap : en effet,
le handicap peut désormais étre transitoire, il peut étre présent en dehors de I'existence
d'une pathologie identifiée. Nous sommes alors assez loin de I'idée d'un probléme inhérent a
la personne. Le handicap n’est plus compris comme intrinsequement liée a la maladie, mais
comme une conséquence de celle-ci: on peut étre malade sans étre handicapé, et
inversement. La définition en trois nouvelles notions (déficience, incapacité et désavantage)
permet de définir précisément a quel niveau se situe le probleme de la personne, et ainsi, de
mettre en place les aides nécessaires.

La grande nouveauté est surtout 1’inclusion des facteurs psychologiques et
environnementaux. Le handicap n'est plus un probléeme a supporter, mais une situation
vécue comme handicapante en raison de l'intrication de plusieurs phénomenes: un
probleme organique, une plus ou moins bonne acceptation de ce probléme par le patient et
par l'entourage, et une inclusion plus ou moins difficile dans le monde social, en raison de
ce probléme. Une telle découverte permet de comprendre que la situation de handicap
peut étre aggravée ou amoindrie selon la réaction du patient, de I'entourage, et les aides que
la société met ou non a disposition. La CIH remplit donc bien son objectif premier, qui est
de donner les moyens d'évaluer et d'améliorer I'efficacité des systemes de santé : elle cible
les situations handicapantes pour donner aux soignants les moyens de mettre en place des
aides vraiment efficaces. En parlant du handicap comme d'un « désavantage social », elle
oblige la société a prendre en compte la personne déficiente afin de réduire les situations

handicapantes.
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Enfin, elle met en évidence I'absolue nécessité pour le monde médical de s'intéresser
au patient et pas seulement & la maladie. En cela, la CIH rejoint la conception

biopsychosociale de la médecine que pronait Engel.

Apres sa parution a titre expérimental en 1980, la CIH a fait I'objet de remaniements ;
elle a été entierement repensée pour donner naissance a la CIF, Classification
Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé, publiée en 2001, qui
s'appuie sur la notion de handicap telle que définie dans la CIH. En revanche, elle ne
reprend pas la structure de classification en déficiences, incapacités et désavantages ; ces

notions sont cependant toujours sous-jacentes et parfois utilisées.

2 LaCIF en 2001 : fonctionnement et handicap

2.1) Critique de la CIH

Si la CIH, en 1980, s'intéresse aux facteurs environnementaux, elle n'en dresse pas
pour autant un tableau. La notion d'impact de I'environnement est implicite lorsqu'on parle
de désavantage social, mais la CIH ne développe pas ces facteurs. C'est la principale
critique qui a été faite a cette premiére classification des handicaps.

On peut également lui reprocher de classer les situations handicapantes en termes
négatifs, comme le sont les termes de déficience, incapacité et désavantage.

L'OMS a donc travaillé sur ces deux points, pour finalement donner naissance, en
2001, ala CIF.

2.2) L'esprit de la CIF

«La CIF fournit une approche multidimensionnelle de la classification du
fonctionnement et du handicap en tant que processus interactif et évolutif. Elle fournit les
blocs que les utilisateurs peuvent assembler pour construire des modeles et étudier
différents aspects du processus. Dans ce sens, la CIF peut étre considérée comme un

langage : les textes qu'elle permet d'écrire dépendent des utilisateurs, de leur créativité et

' OMS (2001). Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé. Paris : CTNERHI.
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de leur inclination scientifique. » En effet, la CIF présente une structure qui permet de
mettre facilement en correspondance une déficience ou une limitation d'activité, et les
facteurs environnementaux qui interagissent avec celle-ci. Elle liste de facon trés complete
les fonctions humaines et les facteurs contextuels intervenant dans tous les domaines de la
vie, ce qui permet a l'utilisateur de sélectionner les catégories qui lui semblent pertinentes
selon le type de trouble, la demande de la personne, et son inclination scientifique. Notre
travail au cours de ce mémoire s'appliquera a rester dans cet esprit, c'est-a-dire que notre
production devra a la fois prendre en compte la demande de la personne et laisser au
praticien susceptible de l'utiliser la liberté de faire les choix qui lui semblent les plus

pertinents.

Sur un plan théorique, la CIF s'appuie explicitement sur un modele
« biopsychosocial ». Ainsi qu'il est expliqué dans I'introduction, elle repose sur les modeles
suivants :

- le modele médical, qui considere le handicap comme un probléme de la personne
résultant d'un probléme de santé, qu'il faut soigner ou qui implique une adaptation de
I'individu a cette conséquence. Le handicap est donc une question médicale, a laquelle
on remédie par des soins individuels.

- le modeéle social, qui définirait plut6t le handicap comme un ensemble complexe de
situations, la plupart résultant de I'environnement social. La réponse au handicap est
alors plus politique que médicale.

C'est sur l'intégration de ces deux modeles que la CIF s'est construite ; elle utilise donc
une approche qualifiée de biopsychosociale, qui tient compte des facteurs biologiques,
personnels et sociaux interagissant dans la situation de handicap.

Par rapport a la CIH, la CIF « s'est éloignée d'une classification des conséquences de
la maladie (version 1980) pour devenir une classification des composantes de la santé. Les
composantes de la santé définissent ce qui constitue la santé, alors que les conséquences de
la maladie se focalisent sur I'impact de la maladie ou tout probleme de santé qui peut en
résulter. Ainsi, la CIF adopte une position neutre par rapport a I'étiologie et permet aux
chercheurs d'inférer les causes des situations qu'ils observent a I'aide des méthodes
scientifiques appropriées. » La CIF couvre les domaines de la santé et certains éléments
du bien-étre connexes de la santé (comme I'éducation ou le travail). Elle répertorie toutes

les fonctions qu'une personne doit pouvoir accomplir pour jouir de la santé. Elle utilise des
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termes neutres, ce qui permet de l'utiliser pour tout individu, qu'il y ait ou non maladie,
géne, handicap.

Elle tient compte des trois dimensions de la personne humaine, et l'utilisateur de la
CIF peut prendre pour perspective, selon son choix, chacune de ces trois dimensions :

- l'organisme
- la personne en tant qu'individu
- lapersonne en tant qu'étre social.

Elle accorde une place dominante aux facteurs environnementaux, qui doivent étre
mis en relation avec la performance et la capacité de la personne. «L'état de
fonctionnement et de handicap d'une personne est le résultat de I'interaction dynamique
entre son probléme de santé (maladies, troubles, 1ésions, traumatismes, etc.) et les facteurs

contextuels. »

2.3) Structure de la CIF

La CIF est constituée de deux parties, chacune comprenant deux composantes :
Dans la partie 1 « Fonctionnement et handicap », on trouve les composantes :

a- Fonctions organiques et structures anatomiques

b- Activités et Participation
Dans la partie 2 « Facteurs contextuels », on trouve les composantes :

c- Facteurs environnementaux

d- Facteurs personnels

Le tableau suivant® reprend ces composantes ainsi que les termes importants qui y sont

attachés :

! Tableau 1. Vue d'ensemble de la CIF. in OMS (2001). Classification Internationale du Fonctionnement, du
handicap et de la santé. Paris : CTNERHI.
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Partie 1

Fonctionnement et handicap

Partie 2

Facteurs contextuels

Fonctions
) L Facteurs
organiques et Activites et ] Facteurs
Composantes o environne-
structures participation personnels
) mentaux
anatomiques
Fonctions Facteurs )
) ] Facteurs internes
organiques Domaines de la externes
) o affectant le
Domaines vie (taches, affectant le )
) ) fonctionnement
Structures actions) fonctionnement ]
) ) et le handicap
anatomiques et le handicap
Capacité :
Changement o
réaliser des
dans les A Impact
. taches dans un .
fonctions ) (facilitateur ou
) environnement
organiques obstacle) de la Impact des
) ) ) standard o ) )
Schémas (physiologie) réalité physique, attributs de la
Performance : .
o de la réalité personne
réaliser des ]
Changement . sociale ou des
taches dans )
dans la structure ) attitudes
) I'environnement
anatomique )
réel
Intégrité .
Activite et
fonctionnelle et icipati
Aspect positif structurelle participation Facilitateurs Sans objet
Fonctionnement
Limitation de
Défic I'activité
éficience |
ot Barriéres/
Aspect négatif Restriction de la Sans objet
participation obstacles
Handicap

Les quatre composantes sont a mettre en regard les unes des autres pour comprendre
quels facteurs sont impliques dans la situation handicapante.
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Chaque composante regroupe les catégories des domaines qu'elle couvre. Au cours de
I'utilisation de la CIF, on attribue un code qualificatif générique de 0 a 4 a chaque catégorie
que I'on veut coder, afin d'indiquer le degré de sévérité de l'atteinte ou, pour les facteurs
contextuels, le degré d'obstacle ou de facilitation que constitue le facteur considéré.
Certaines composantes comportent plusieurs codes, afin d'indiquer également la nature du

changement, sa localisation, son étendue, etc.

2.4) Définition des termes employés dans la CIF!

Les définitions suivantes sont tirées de la CIF-EA (op. cit., Appendice 1, p242).
Fonctionnement : terme genérique qui se rapporte aux fonctions organiques, aux activités
de la personne et a la participation au sein de la société (aspect positif).

Handicap : terme génerique pour designer les déficiences, les limitations d'activité ou les
restrictions de participation (aspect négatif).

Fonctions organiques : fonctions physiologiques des systéemes organiques (y compris les
fonctions psychologiques).

Structures anatomiques : parties anatomiques du corps, telles que les organes, les
membres et leurs composantes.

Déficiences : problemes dans la fonction organique ou la structure anatomique, tels qu'un
écart ou une perte importante.

Activité : exécution d'une tache ou d'une action par une personne.

Participation : implication d'une personne dans une situation de vie réelle.

Limitations d'activité : difficultés qu'une personne peut rencontrer pour mener une
activité.

Restrictions de participation : problemes qu'une personne peut rencontrer pour
s'impliquer dans une situation de vie reelle.

La composante Activités et Participation s'appuie sur deux notions centrales, qui
déterminent le codage de ses catégories :

Capacité : le plus haut niveau possible de fonctionnement qu'un individu puisse atteindre
dans un domaine a un moment donné. Elle se mesure dans un environnement uniforme ou

normal, reflétant ainsi I'aptitude de l'individu ajustée de son environnement.

! Cf. Glossaire p125 et suivantes
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Performance : ce que les individus font dans leur environnement habituel. Elle introduit

I'idée de I'implication d'un individu dans des situations de la vie réelle.

Facteurs contextuels: le cadre de vie dune personne. lls englobent les facteurs
environnementaux et les facteurs personnels. Ces derniers ne sont pas codés dans la CIF
pour le moment et sont laissés a I'appréciation de I'utilisateur.
Facteurs environnementaux : environnement physique, social et attitudinal dans lequel
les gens vivent et ménent leur vie. Ils portent sur deux niveaux :
individuel : dans I'environnement personnel et immédiat de la personne (caractéristiques
physiques et matérielles auxquelles la personne est directement confrontée, contacts directs
avec les autres).
sociétal : structures sociales, services et regles de conduite ou systemes, formels ou
informels, ayant cours dans le milieu ou dans la culture des personnes considérées, et ayant
un impact sur elles.

La composante Facteurs Environnementaux repose sur deux notions centrales pour
décrire I'environnement, qui déterminent le codage de ses catégories :
Facilitateur : désigne tout facteur présent dans I'environnement qui, par sa présence ou son
absence, améliore le fonctionnement ou réduit le handicap.
Obstacle : désigne tout facteur situé a proximité d'un individu qui, par sa présence ou son

absence, limite le fonctionnement et provoque l'incapacite.

Tout au long de notre travail, nous serons amenée a utiliser ces termes et a en
expérimenter la réalité. Une précision s'impose cependant. Compte tenu de I'évolution des
termes et de l'acception actuelle du mot « handicap », nous favoriserons, au cours de ce
mémoire, l'emploi de I'expression «situation de handicap » pour parler non pas du
probléme de santé de la personne, mais de la situation de vie réelle qui crée le handicap.
Nous ne parlerons donc pas d'« enfant handicapé », privilégiant, pour désigner les enfants
infirmes physiques, l'expression « enfant déficient moteur ». Nous reprenons ici la notion
de déficience définie par la CIH, qui a le mérite d'étre plus précise si I'on veut parler du
handicap du point de vue de I'individu. Ainsi, nous aborderons la question du handicap de
facon globale : I’individu, porteur d’une déficience motrice, vit des situations handicapantes
non du seul fait de sa déficience, mais du fait de I’intrication de différents facteurs. On ne
peut négliger dans cette approche ni le probleme de santé individuel, ni les facteurs

environnementaux et personnels qui aggravent ou améliorent la situation handicapante.
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3 LaCIF-EA en 2008, version pour enfants et adolescents

3.1) La nécessité d'une classification du fonctionnement adaptée a l'enfant et

a l'adolescent

Un fait évident vient compliquer ou, en tout cas, modifier la prise en charge d'un
enfant ou d'un adolescent par rapport a celle d'un adulte : c'est qu'il grandit. Cette dimension
est & prendre en compte et elle n'est pas des moindres. En effet, un enfant qui présente un
handicap précis a un moment donné, risque, quelques années plus tard, de présenter
plusieurs handicaps, car son handicap premier aura bloqué son développement sur certains
points, empéché certaines acquisitions. Par exemple, un enfant déficient visuel aura, si on
ne l'aide pas, des difficultés pour apprendre a lire ; il sera donc freiné dans I'acquisition de
nouvelles connaissances et pourra connaitre, a I'dge adulte, des problemes dans sa vie
quotidienne et dans son intégration sociale. On retrouve la chaine de conséquences des
maladies « déficience => incapacité => désavantage ». Cet effet « boule de neige » est bien
sOr multiplié pour une personne qui est censée utiliser des compétences qui lui manquent
pour en acquérir d'autres.

La CIF initiale ne prend pas en compte cette notion de développement ; il était donc
nécessaire de créer une version de la CIF adaptée aux enfants et adolescents. La CIF-EA*
est un outil qui reprend les termes et la structure de la CIF, mais qui tient compte de la
personne en développement. Elle aide a poser un diagnostic plus précis, en faisant la part de
ce qui reléeve du handicap, du retard d'acquisition, et de ce qui n'est pas encore acquis parce

que c'est normal.

3.2) Fondements de la CIF-EA

La CIF-EA concerne les personnes de la naissance a dix-huit ans. D'un point de vue

philosophique et politique, 'OMS a jugé indispensable qu'une classification qui définit le

'oms (2008). Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé, version pour
enfants et adolescents. Paris : CTNERHI.
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fonctionnement des enfants tienne compte des droits humains fondamentaux. Ainsi, la CIF-
EA prend appui sur les déclarations de 'ONU qui garantissent les droits des enfants :

- la Convention internationale des droits de I'enfant de 1989

- lesregles pour I'égalisation des chances des handicapés de 1994

- le forum mondial sur I'éducation de Dakar de 2000

- la déclaration de Salamanque pour I'éducation et les besoins spéciaux de 1994

- la Convention de I'ONU relative aux droits des personnes handicapées de 2006.

La CIF-EA se veut donc un outil concret pour mettre en actes I'égalité des droits.

3.3) La problématique spécifique de l'enfant et de I'adolescent dans son

environnement

La CIF s'intéresse aux personnes dans des situations de vie réelles. Si I'on veut
s'intéresser aux situations de vie réelles d'un enfant ou d'un adolescent, on s'apercoit, d'une
part que I'environnement d'un enfant est différent de celui d'un adulte, et d'autre part que les
facteurs environnementaux ont une importance d'autant plus grande que I'enfant est jeune.
En effet, I'enfant se construit en fonction de ce qu'il recoit de son entourage, que ce soit sur
un plan physique (nourriture et soins recus), psychologique (sécurité affective) ou social
(bonne intégration a I'école par exemple). Comme le dit I'introduction de la CIF-EA, « dans
la mesure ou ces interactions structurent I'acquisition de diverses compétences pendant les
vingt premiéres années de la vie, le réle de I'environnement physique et social est capital. »
Au cours des vingt premieres années de la vie, les types d'environnement que fréquente un
enfant changent, de la cellule familiale au lycée. Les degrés d'influence de ces différents
environnements varient aussi selon I'dge de I'enfant : « L'environnement social constitue un
facteur significatif pendant toute la période de développement mais la nature et la
complexité de I'environnement changent de la petite enfance a l'adolescence.[...] Les
environnements des enfants et des adolescents peuvent étre congus comme une série de
systémes successifs les entourant, du plus immédiat au plus éloigné, leur influence
respective variant en fonction de I'dge ou du stade de I'enfant en développement. » La CIF-
EA a donc été écrite en complément de la CIF, pour refléter la particuliére influence de

certains facteurs environnementaux, du fait que I'enfant grandit et apprend.
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3.4) Modifications apportées a la CIF

La CIF-EA a consisté, a partir de la CIF, a :
« (@) modifier ou compléter des descriptions ;
(b) attribuer de nouveaux contenus a des codes non utilisés ;
(c) modifier des criteres d'inclusion et d'exclusion ; et
(d) développer des codes qualificatifs pour intégrer les aspects développementaux. »

Il s'est donc agi d'ajouter les catégories correspondant, pour l'essentiel, aux facultés
normales d'apprentissage et de développement. D'autre part, une extension du codage
permet de coder un retard ou un décalage dans le développement, notion qui n'existait pas
dans la CIF. Mais pour l'essentiel, les principes sont les mémes et la structure en quatre

grandes composantes reste inchangee.

La CIF-EA nous apporte donc un regard neuf sur le handicap de I'enfant. Elle ouvre de
nombreuses possibilités dans le domaine médical, mais aussi dans le domaine politique et
social. Elle a une vocation universelle, c'est-a-dire qu'elle se veut utilisable dans tous les
pays. Nous devons maintenant étudier la question plus précise de la communication : les
composantes de la communication et ses facteurs de réussite et d’échec (en particulier les
facteurs dépendant de 1’environnement), ainsi que les enjeux liés a la communication d’un

enfant déficient moteur.

E. La communication sous I'éclairage de la CIF-EA

1 Les composantes de la communication : modele théorique

R. Jakobson® a défini les composantes de toute situation de communication, ainsi que
la fonction spécifique de chacune. Son modeéle fait référence en linguistique. Le modeéle lui-
méme montre bien I'importance des facteurs environnementaux : il s’agit du contact, du
code et de la fonction conative du destinataire. On ne communique pas seul, et une

experience de communication ne peut étre positive sans I’implication de tous ces facteurs.

! JAKOBSON R. (1963). « Linguistique et poétique », Essais de linguistique générale, traduction de Nicolas
Ruwet, éditions de Minuit. Paris : 1963.
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Contexte

(fonction referentielle)

Destinateur Message Destinataire
(fonction expressive) (fonction poétigue) (fonction conative)
Contact

(fonction phatigue)

Code

(fonction meta-linguistique)

Pour le cas des situations de communication d’un enfant déficient moteur, nous
pouvons nous interroger sur ’efficacité des actes de communication. En effet, le contact
mal établi et le code non partagé avec 1’interlocuteur empéchent la transmission intégrale et
immédiate du message. Dans un second temps, c’est la relation méme entre les
interlocuteurs qui peut étre rendue difficile. La notion d’efficacité des moyens de
communication, et du soutien apporté par I’interlocuteur, peut étre intéressante dans notre
but de favoriser la communication des enfants déficients moteurs.

Dans un ouvrage publié en 1998, R. Arcand, professeur de linguistique, et N.
Bourbeau, professeur de didactique, exposent de facon claire et synthétique le
fonctionnement de la communication humaine interpersonnelle. Ils analysent ensuite les
facteurs de réussite ou d'échec de la communication, dans le but d'aider les lecteurs a définir
ce qu'est une communication efficace. Cette démarche rejoint tout a fait notre perspective,
puisqu'il s'agit bien, pour nous, d'évaluer I'efficience de la communication d'un enfant, c'est-
a-dire si cet enfant parvient, au moment voulu, a transmettre a la personne choisie une
information dans son intégrité. Les auteurs décrivent les composantes de la communication

par le moyen du schéma suivant?, trés largement inspiré de celui de Jakobson :

! ARCAND R., BOURBEAU N. (1998). La communication efficace : de l'intention aux moyens d'expression.
Paris : DeBoeck et Larcier s.a.

2 Figure 1.1, op. cit.
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REFERENT

A propos de quoi ?

v

MESSAGE
Dit quoil ?
EMETTEUR ¢ RECEPTEUR
Qui ? A qui ?
CANAL

Par quel moyen ?

v

CODE

Dans guel langage 7

- L'émetteur est celui qui s'exprime. A l'origine de la communication se trouve son
intention de transmettre un message. Mais il peut communiquer plus ou autre chose
que ce qu'il aurait voulu (notamment par des mimiques, des gestes...).

- Le récepteur est la personne qui recoit le message, que celui-ci lui soit destiné ou non.
Dans le dialogue, émetteur et récepteur changent de réle sans cesse, avec un effet de
feed-back : la fagon dont le récepteur réagit indique a I'émetteur si son message est
bien compris. « Cette interaction accroit I'efficacité de la communication ».

- Le code est un ensemble de signes ayant pour but de transmettre une information. Il
est perceptible, il réfere a autre chose que lui-méme (puisqu'il permet de parler de
concepts) et il est compréhensible par une communauté de personnes.

- Le message est I'objet de I'échange, c'est la forme sonore ou visuelle (ou autre) qui
porte le sens de I'information.

- Le canal comporte deux formes a prendre en compte : le canal physique, qui est
I'environnement dans lequel le message est transmis (le plus souvent, l'air, avec plus
ou moins de perturbations sonores et visuelles), et le canal psychologique qui est la
relation, le contact établi entre I'émetteur et le récepteur. Si l'une de ces deux
dimensions est absente ou mal établie, la communication ne se fait pas (ou moins
bien).
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- Le référent est I'objet, la personne ou I'idée dont on parle. Il doit &tre connu des deux
interlocuteurs pour que le message puisse étre transmis.

Les auteurs détaillent ensuite les facteurs qui garantissent l'efficacité de la
communication :

- L'émetteur doit avoir une intention claire.

- Le récepteur doit réaliser un feed-back efficace.

- Emetteur et récepteur doivent avoir le méme cadre de référence (c'est-a-dire étre
d'accord sur les régles de politesse, le vocabulaire utilise, etc.), utiliser le méme
code, le méme mode de perception et poursuivre un but complémentaire.

- Le code doit étre bien maitrisé et bien choisi.

- Le message doit étre clair, univoque et adapté aux circonstances.

- Le canal doit permettre la bonne délivrance du message (pas de bruits génants, contact
interpersonnel bien établi).

- Le référent doit &tre bien défini et connu par les interlocuteurs.

Dans la mesure ou nous nous intéressons aux facteurs environnementaux, notre travail
se limitera a I'étude du feedback fourni par l'interlocuteur et du canal (I'environnement
physique immédiat mais aussi les aides techniques a la communication comme une
synthése vocale ou l'utilisation d'un autre code que la langue francaise courante). Pour le
moment, nous devons aussi évoquer les facteurs liés aux difficultés de I'enfant et voir

comment elles peuvent modifier la maniére dont I'échange se déroule.

2 La communication d'un enfant déficient moteur

La déficience motrice peut modifier certaines composantes de la communication —
c'est d'ailleurs le constat qui a motivé le choix de ce sujet de mémoire. Il nous faut donc
revenir a la définition de la déficience motrice pour comprendre dans quelle mesure la

communication peut étre modifiée.
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2.1) La déficience motrice

Michel Delcey, médecin et conseiller medical de I'Association des Paralysés de France

(APF), en donne la définition suivante® :
« Une déficience motrice est une atteinte (perte de substance ou altération d’une structure
ou fonction, physiologique ou anatomique) de la motricite, c’est a dire de la capacite du
corps ou d’une partie du corps a se mouvoir, quels que soient le but ou la fonction du
mouvement produit :

- déplacement (locomotion, transferts, etc.)

- fonction posturale (se tenir debout, assis, etc.)

- action sur le monde extérieur (préhension, manipulation d’objets, etc.)

- communication (paroles, gestes et mimiques, écriture, etc.)

- alimentation (mastication, déglutition, etc.)

- perception du monde extérieur (mouvement des yeux et de la téte.)

- mouvement réflexe (exemple : retrait de la main qui touche un objet brilant)

-etc.... »

Les causes de déficiences motrices peuvent étre tres variées. Lorsqu'on parle de la
déficience motrice, on fait bien référence a « une atteinte de la motricité », quelle qu'elle
soit, et quelle que soit sa cause. En effet, la déficience peut survenir par malformation, par
maladie, par traumatisme ; elle peut étre innée ou acquise ; elle peut évoluer ou non. Il y a
toujours une lésion a l'origine de la déficience ; cette lésion peut étre cérébrale (atteinte du
systeme nerveux central comme dans les tumeurs cérébrales ou la sclérose en plaques),
médullaire (atteinte du systeme nerveux périphériqgue comme dans la poliomyélite),
neuromusculaire (atteinte des muscles comme dans les myasthénies et myopathies) ou
ostéo-articulaire (atteinte des os ou des articulations comme I'arthrose ou Il'ostéogénése
imparfaite). Les symptomes sont liés a ces lésions et peuvent étre tres différents selon le
lieu et le degré de l'atteinte. Des troubles sont souvent associés a la déficience motrice
(troubles sphinctériens, difficultés d'alimentation et de déglutition, insuffisance respiratoire,
etc.). Nous n'allons pas ici faire un long rappel danatomie ni une présentation des
nombreuses pathologies affectant la motricité. On comprend cependant aisément que la

variété des causes, des ages d'apparition et des localisations des atteintes puisse donner des

! DELCEY M. (1996). Déficiences motrices et handicaps, Aspects sociaux, psychologiques, médicaux,
techniques et législatifs, troubles associés. Paris : APF.
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tableaux tout a fait divers. Le terme de déficience motrice est donc a la fois trés vague d'un
point de vue médical, et trés utile si I'on veut pouvoir parler de « fonctions » manquantes ou
altérées, independamment des causes dont elles dépendent.

La communication est un domaine qui peut étre touché par la déficience motrice, et
elle peut étre atteinte a différents niveaux. Nous allons, & partir des composantes de la
communication et des atteintes diverses que peut avoir un enfant déficient moteur, tenter de

comprendre quels facteurs sont susceptibles d'empécher I'enfant de se faire comprendre.

2.2) Conséquences sur la communication

Nous avons vu combien les différents facteurs sont intriqués dans une situation de
communication. Dans le cas d'un enfant déficient moteur, nous pouvons répertorier
plusieurs grandes familles de causes d'échec de la communication :

- La déficience motrice elle-méme peut empécher I'enfant de s'exprimer comme son
interlocuteur. L'enfant peut étre dans l'incapacité totale ou partielle d'émettre un son
(déficience du larynx et/ou indirectement du systeme respiratoire) ou d'articuler des
mots (déficience de la sphere oro-faciale). Au niveau du langage écrit, il peut étre
dans l'impossibilité de tenir un stylo ou d'écrire plus de quelques lettres. L'atteinte
peut étre tres localisée (par exemple, paralysie d'une corde vocale) comme elle peut
étre étendue (par exemple, grande hypotonie de toute la sphere oro-faciale) ; elle
peut consister en une impossibilité totale de mobiliser les muscles, des contractions
involontaires des muscles, une déformation des os... Ces déficiences, quand elles
portent atteinte a la communication, imposent la mise en place de moyens de
compensation afin que I'enfant puisse s'exprimer. Il peut étre amené a utiliser un
autre mode de perception que le langage oral courant, par exemple la vue au lieu de
I'ouie, et un autre code, par exemple une langue des signes ou I'écriture (dans le cas
d'une impossibilité de parler).

- S'il existe un décalage avec son interlocuteur, I'enfant déficient moteur recoit un feed-
back moins abondant qu'un autre enfant. De nombreuses études le montrent (Cross
1985, Bondurant et al. 1983, Davis et Al. 1988, Florin 1991 cités par M.
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Montfort?) : c'est « I'effet Matthieu » dont parlait R. K. Merton?, selon lequel les
enfants doués sont ceux qui recoivent le plus de soutien, et les enfants ayant des
difficultés sont moins aidés par leur entourage. Nous retrouvons ce paradoxe
essentiel de la notion de handicap : ce sont les plus fragiles qui ont le poids le plus
lourd & porter... L'enfant a donc moins d'indices, dans la conversation, pour s'assurer
que son message a bien été compris ; et, a plus long terme, il dispose de moins de
soutien pour développer son langage. Un retard de langage peut donc s'installer en
plus des difficultés premieres liées aux seules difficultés motrices.

- Les perturbations de I'environnement (qui constitue le canal physique de la
communication) risquent d'avoir un effet décuplé sur un enfant géné dans sa
communication. En effet, du fait de ses difficultés, il peut avoir besoin d'une
concentration accrue pour mener I'échange a bien. Par exemple, des bruits ou une
lumiere trop abondante peuvent suffire a géner énormément I'enfant en situation de
handicap communicationnel, d'autant plus si ces phénomeénes correspondent a une
hypersensibilité naturelle (trouble perceptif par exemple).

- Les enfants déficients moteurs ayant souvent une histoire marquée par l'intrusion du
monde médical, il est possible que la relation elle-méme ne soit pas simple a
établir. 1l peut y avoir une peur de l'autre ou au contraire une recherche accrue
d'attention, notamment de la part du personnel soignant. Ce facteur peut étre
important dans la mise en place d'une communication efficiente.

Nous pouvons utilement retenir, pour notre étude, qu'en plus des troubles moteurs eux-
mémes, la communication de I'enfant en situation de handicap est particulierement sensible
aux facteurs environnementaux. L'attitude des personnes qui entourent I'enfant ainsi que
I'adaptation de I'environnement et du matériel ont un impact majeur sur le développement

d'une communication efficiente.

! MONTFORT M., JUAREZ-SANCHEZ A. (2001). L'intervention dans les troubles graves de I'acquisition du
langage et les dysphasies développementales. Premiére partie : une conception interactive des troubles du
langage oral (pp. 15-19). Isbergues : Ortho Edition.

2 MERTON R. K. (1968). « The Matthew Effect ». Science, 3810, pp 56-63.
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2.3) Les moyens de compensation

a) Les aides techniques a la communication

Il existe de nombreux outils destinés a remplacer, compenser les fonctions langagieres

déficientes. La norme internationale 1SO 9999 en fait un classement exhaustif. Voici la
définition qu'elle donne de I'aide technique :
« Aide technique (pour personne handicapée) : tout produit, instrument, équipement ou
systeme technique utilisé par une personne handicapeée, fabriqué spécialement ou existant
sur le marché, destiné a prévenir, compenser, soulager ou neutraliser la déficience,
I'incapacité ou le handicap. »*

Les aides techniques a la communication regroupent tout le matériel dont les
personnes en situation de handicap peuvent se servir pour communiquer. Ce mateériel n'est
pas forcément congu spécialement pour les personnes en situation de handicap
communicationnel, mais il n'est appelé « aide technique » que dans le cas ou il vient en
prévention ou en compensation d'une déficience. Ainsi, le téléphone n'en fait pas partie. Les
catégories de matériel susceptibles d'intéresser la communication sont les suivantes
(catégorie 22. Produits d'assistance a la communication et a lI'information) :

22.21 Produits d'assistance a la communication face a face, dont :
- ensembles et tableaux de lettres et/ou de symboles
- systemes de dialogue (comme les syntheses vocales)
- logiciels permettant la communication face a face (comme la communication par
pictogrammes).
22.12 Produits d'assistance pour dessiner et écrire (comme les stylos adaptés et plans
inclinés, les machines a écrire en braille ou les systéemes de prise de note)

Ces deux catégories sont celles qui concernent le plus directement notre travail. L'outil
que nous voulons créer devra prendre en compte I'éventualité de l'utilisation de toutes ces
aides techniques comme moyens d'expression. Les aides techniques suivantes peuvent
également étre impliquées dans une situation de communication, mais elles ne sont utiles
qu'en réception (pour la compréhension du langage et non pour l'expression) :

22.03 Produits d'assistance a la vision
22.06 Produits d'assistance a l'ouie

! Cité dans : DELCEY M. (1996). Déficiences motrices et handicaps, Aspects sociaux, psychologiques,
meédicaux, techniques et législatifs, troubles associés. Paris : APF (p430)
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Ces aides techniques a la communication sont autant de moyens de remplacer ce qui
ne remplit pas parfaitement son role. Mais elles apportent aussi de nouvelles contraintes :
leur utilisation n'est pas naturelle, ni pour la personne déficiente motrice, ni pour ses
interlocuteurs. Elle peut nécessiter un apprentissage plus ou moins long, et une adaptation
plus ou moins grande de l'interlocuteur. Elle peut faire perdre du temps, générer une
angoisse, entrainer une perte d'information... Les aides techniques sont des outils
imparfaits. D'ou l'intérét pour nous de les prendre en compte : l'aide technique a la
communication est un facteur environnemental ayant une influence majeure sur le
déroulement d'un échange, ainsi que les réactions suscitées par I'utilisation de ce matériel

inhabituel.

b) Les techniques de communication

Les techniques de communication ne sont pas du matériel, mais des méthodes
apprises pour communiquer autrement que par le langage oral ou écrit classique. Ce sont
aussi bien les langages additionnels (comme la Langue des Signes Francaise) que les
systemes de communication divers tirés du francais (comme le Francais Signé, l'alphabet
braille, le Langage Parlé Complété, les signes Borel, la dactylologie ou la lecture labiale).
Lorsqu'une personne déficiente motrice ne peut utiliser le langage oral ou I'écriture, ces
diverses techniques peuvent étre mises en place comme moyens de compensation.

Notre protocole intégrera donc ces techniques comme des moyens de communication
qu'un enfant déficient moteur est susceptible d'utiliser pour se faire comprendre. Celles-ci
font partie, au méme titre que les aides techniques, de I'environnement technique qui facilite

(ou non) la communication de I'enfant.

c) Lacommunication non-verbale

Les moyens de compensation que nous avons vus précédemment sont le fruit d'une
recherche humaine. Ce sont des outils qui ont été voulus consciemment comme moyens de
communication dont les personnes en situation de handicap communicationnel peuvent se
servir. Lors d'un échange impliquant une personne porteuse de déficience motrice, on peut
observer également des compensations moins « calculées », moins « prévues », qui ne
résultent pas d'une technique apprise et n'impliquent pas l'utilisation d'un matériel

spécifique. Il s'agit de la communication non-verbale. Celle-ci recouvre :
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- les gestes spontanés, qui n'ont pas été appris mais se servent du contexte,

- le pointage qui consiste a montrer un objet pour le nommer (avec le doigt ou avec le
regard),

- les mimiques,

- le dessin,

- le regard et le contact physique, qui, s'ils peuvent difficilement porter un contenu de
langage, peuvent étre un moyen d'attirer I'attention.

Tous ces moyens de compensation non-verbaux peuvent étre utilisés par I'enfant
déficient moteur mais aussi par ses interlocuteurs, spontanément, méme si ces derniers n'ont
été formés a aucune technique de communication particuliére. Ils reposent sur des
compétences pragmatiques de base qui doivent étre présentes pour toute forme de
communication (intention de communiquer, désir de se faire comprendre par l'interlocuteur,

adaptation continuelle a l'autre, etc.).

2.4) Les enjeux de l'utilisation des aides : I'environnement humain

La déficience motrice a ceci de particulier qu’elle empéche ’enfant de s’exprimer,
mais elle ne ’empéche aucunement d’acquérir une capacité de langage. Ainsi, I’enfant
comprend ce qu’on lui dit, et il maitrise en pensée les structures de sa langue maternelle.
Mais pour s’exprimer, il n’a pas d’autres choix que d’apprendre a utiliser une aide
technique ou une technique de communication dont 1’utilisation n’est pas naturelle. Ce
« moyen » de communication peut nécessiter une analyse tres fine de 1’énoncé que 1’on
veut exprimer (syntaxiquement, phonologiquement ou sémantiquement). J.-C. Quentel', &
travers 1’observation de quelques enfants IMC, remarque qu’il faut a I’enfant déficient
moteur de grandes capacités d’adaptation et de « traduction » pour apprendre a utiliser
une aide technique a la communication. Partant de cas d’enfants utilisant un tableau de
communication, il observe que les énoncés de ces enfants sont forcément agrammatiques
(puisque limités a la désignation d’une succession d’images, dont le nombre est lui aussi

limité) mais montrent une capacité de langage bien établie. Ainsi, I’enfant déficient moteur

! QUENTEL J.-C., DENEUVILLE A., GUYARD H. (1993). « Quand parler ne peut étre que montrer », Glossa, 36,
pp 4-15.
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géné pour s’exprimer doit effectuer cet apprentissage en plus, ce qui lui prend du temps et
crée de nouvelles difficultés liées a la mauvaise maitrise de I’outil.

Communiquer « autrement » nécessite un apprentissage parfois long. L’enfant apprend
a parler naturellement et implicitement, parce qu’il entend parler autour de lui depuis sa
naissance ; I’enfant déficient moteur comprend et maitrise sa langue maternelle, mais pour
la parler, il doit apprendre de facon explicite des signes, des codes (par exemple
phonologique pour la synthése vocale) ou des systemes (par exemple pictographique pour
le tableau de communication). C’est un apprentissage contraignant dont I’enfant ne voit pas
forcément I’intérét s’il ne peut pas utiliser ce moyen de communication quand il veut. Les
premicres expériences liées a I'utilisation de ces aides peuvent étre trés négatives : ’enfant

peut connaitre de nombreux échecs et de la frustration avant de voir quelques bénéfices.

L’utilisation de ces aides est d’autant moins spontanée que personne dans son
entourage ne les utilise. C’est le combat d’Elisabeth Cataix’, ergothérapeute et conseillére
technique de 1’Association des Paralysés de France : « Au centre, c¢’est ’aide humaine. »
Par cette phrase, elle indique que I’aide technique n’est rien sans accompagnement et méme
sans « bain de langage ». Pour que I’enfant communique par signes, il faut qu’on lui parle
par signes. D’ou la grande importance de mettre en place I’aide a la communication en lien
avec toute 1’équipe d’adultes. « C’est du domaine de la transdisciplinarité et certainement
pas d’orthophonie ou d’ergothérapie qu’il s’agit. Car c’est bien au quotidien, dans le bain
de langage, que tous les accompagnants et les parents ont la responsabilite d’utiliser
I’image et le signe pour communiquer sur le versant réceptif. Cela veut dire qu’en pratique,
on y met les mains. [...] Méme si la personne comprend, elle a besoin qu’on lui montre
comment il faut le dire, si on veut qu’elle le dise un jour ; elle a besoin qu’on lui montre
comment elle peut le dire autrement : il faut qu’on désigne et qu’on signe en méme temps
qu’on parle. Nous avons cette responsabilité sociale et institutionnelle-la. » C’est 1a que
notre travail peut étre un outil intéressant : permettre a 1’équipe de prendre conscience des
difficultés de I’enfant afin de le soutenir comme il en a besoin, selon les environnements

qu’il fréquente. Notre but serait d’aider les adultes a créer un bain de langage pour 1’enfant.

! CATAIX-NEGRE E. « Communication et aides techniques, indications et adaptations au polyhandicap »,
Comment m’apprendre, Conférence du Groupe Polyhandicap France a ’'UNESCO, 17 juin 2008.
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En conclusion, il apparait particulierement intéressant, dans I'étude de Ila
communication d'un enfant déficient moteur, de tenter de comprendre quels facteurs
environnementaux ont un impact positif, lesquels ont un impact négatif, et d'étudier les
moyens de compensation utilisés pour évaluer leur efficacité. Ce travail sur les facteurs
environnementaux correspond tout & fait au but poursuivi par la CIF-EA. Nous souhaitons
donc trouver un moyen d'évaluer les différents facteurs environnementaux qui génent ou

aident un enfant déficient moteur dans sa communication.
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Chapitre 2 : Problématique

Apres avoir approfondi les questions relatives au handicap moteur dans notre société
ainsi que la question plus précise de la communication de I'enfant déficient moteur, nous

sommes en mesure de définir notre problématique. Elle peut étre formulée comme ceci :

Comment aider, dans I'esprit de la CIF-EA, un enfant déficient moteur a se faire

comprendre efficacement ?

Afin de bien poser le cadre de notre sujet, nous devons définir avec précision les termes de
cette problématique.

Comment :
Il s'agit de trouver des moyens concrets d'améliorer I'efficience de la communication de
I'enfant déficient moteur. Le «comment » implique de trouver un moyen d'évaluer
I'efficacité de la communication, et de trouver des moyens de I'améliorer si nécessaire.

Aider dans I'esprit de la CIF-EA :
La notion d'aide implique la nécessaire prise en compte de I'environnement. Notre but ici
n'est pas d'évaluer la seule capacité de I'enfant, mais bien d'évaluer I'efficience de l'aide
apportée par I'environnement, le but étant de trouver des solutions dans I'environnement et
non seulement chez I'enfant. Pour cela, nous nous appuierons sur la CIF-EA qui nous
fournit un cadre conceptuel et philosophique dont nous essaierons de ne pas sortir.

Un enfant déficient moteur :
Notre sujet est bien défini autour de la problématique de la communication des enfants
déficients moteurs et non autour d'autres handicaps. Il s'agit donc d'enfants sans troubles
intellectuels ou psychiques majeurs. Notre outil devra étre adapté a des situations de
communication qu'un enfant déficient moteur connait, et prendre en compte toutes les
situations d'aide possibles (c'est-a-dire étre utilisable quels que soient la localisation et le
degré de l'atteinte motrice).

Se faire comprendre efficacement :
Autrement dit, avoir une communication efficiente. Il s'agit de s'assurer que les moyens
d'expression dont dispose I'enfant sont utilisés avec aisance par celui-ci et compris sans
difficultés par le ou les interlocuteur(s). L'efficience de la communication correspond a la

bonne utilisation des moyens (langage oral, aide technique, technique de communication,
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etc.) qui permettent de transmettre a quelqu'un un contenu dans son intégralité. En d'autres
termes, I'enfant se fait comprendre efficacement quand il est disponible pour la relation.
Cela signifie que les moyens du dialogue ne sont pas un obstacle a I'échange (ils ne créent
pas une angoisse excessive, ils ne font pas perdre de temps) ; c'est-a-dire que la situation de
communication n'est pas une situation handicapante. Une situation de communication jugée
handicapante pour les interlocuteurs résulte soit d'un mauvais choix des moyens
d'expression, soit d'une mauvaise utilisation de ces moyens par I'enfant déficient moteur

et/ou par son ou ses interlocuteur(s).

La particularité des situations de communication tient dans le fait que, si I'un des
interlocuteurs présente un handicap, les deux interlocuteurs sont handicapés : lI'un pour
parler, l'autre pour comprendre. Mais nous ne nous intéresserons qu'a la fagon dont I'enfant
se fait comprendre (sur les plans quantitatif et qualitatif) dans diverses situations de
communication, et aux facteurs environnementaux facilitateurs ou obstacles. De cette
facon, nous pourrons bien faire ressortir les moyens a mettre en ceuvre dans

I'environnement pour que I'enfant parvienne a se faire comprendre plus efficacement.

Notre but est donc d'aider les enfants déficients moteurs a vivre des situations de
communication «les moins handicapantes » possible, afin qu'ils puissent privilégier la
relation et le contenu du discours. Pour cela, nous devrons élaborer un outil, basé sur la
CIF-EA, qui permette d'évaluer de facon qualitative et quantitative les facteurs
environnementaux impliqués dans la communication d'un enfant déficient moteur. Cet outil
devra aider les équipes éducatives et soignantes, avec les parents et I'enfant, a mettre en

place des moyens facilitateurs si nécessaire.
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Chapitre 3 : Hypotheses

En premier lieu, nous partons du postulat qu'il est possible de réduire les situations de
communication handicapantes en agissant sur I'environnement de l'enfant, c'est-a-dire sur
les personnes (par des formations spécifiques ou par un travail de prévention par exemple)

et sur les objets (par I'adaptation du matériel).

Nous allons observer des situations de dialogue et de conversation de groupe mettant
en relation un enfant déficient moteur et divers interlocuteurs dans divers contextes. Nous
faisons I'nypothese que ces observations, réalisées selon des régles définies, permettront de
faire la part de la capacité de I'enfant et des facteurs environnementaux. Nous supposons
que nous pourrons créer une grille qui permette de faire ressortir les éléments pertinents et

ce, quelle gque soit la déficience motrice dont souffre I'enfant.

Nous faisons I'nypothése qu'il est possible de regrouper dans une grille les données
recueillies, et que cette grille donne une image réaliste et fiable de I'efficience de la

communication de I'enfant, ainsi que de I'influence relative des différents facteurs.
Nous faisons I'nypothése, enfin, qu'un tel outil peut étre rendu accessible et facilement

compréhensible pour étre utilisé par toute équipe adulte qui entoure un enfant déficient

moteur.
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PARTIE
PRATIQUE



Chapitre 1 : Méthodologie

Nous voulons créer et tester un protocole de mise en évidence des facteurs
environnementaux obstacles et facilitateurs dans les situations de communication d'un
enfant déficient moteur. Pour cela, il nous faut d'abord énoncer clairement les principes sur
lesquels nous allons nous appuyer. Nous retracerons ensuite la réflexion que nous avons
suivie pour aboutir & un protocole. Le protocole écrit, nous pourrons alors définir avec
précision les conditions de la mise en pratique (choix de la population, définition du cadre

dans lequel les situations seront observeées, etc.).

A. Réflexions préliminaires

1 Principes a respecter pour rester dans l'esprit de la CIF-EA

1.1) La prise en compte de tous les facteurs

Comme nous l'avons dit dans l'introduction, notre travail doit rester dans I'esprit de la
CIF-EA. 1l s'agit surtout de prendre en compte la personne en entier, dans ses dimensions
biologique, psychologique et sociale. Notre protocole devra donc intégrer les trois aspects,
méme si notre travail se centre sur les facteurs environnementaux. Les facteurs biologiques
et psychologiques devront étre pris en compte, mais ceux-ci correspondent aux données
déja recueillies lors du bilan orthophonique et d'autres bilans le cas échéant. La nouveauté
de notre travail tient dans le recueil des facteurs environnementaux. Notre protocole devra
donc permettre de mettre en relation certains éléments pertinents des différents bilans, et les

facteurs environnementaux relevés grace a notre protocole.

1.2) La participation de l'enfant et de ses parents

L'enfant dont il est question doit participer a son projet, c'est-a-dire que sa demande
doit étre prise en compte. Notre protocole laissera une place a ce que dit I'enfant de sa
communication, et ce qu'il souhaite pour I'avenir. La demande des parents est, bien sdr,

également prise en compte.
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1.3) Une utilisation rendue la plus naturelle possible

Enfin, la CIF-EA ne souhaite pas deposséder les professionnels de leur savoir-faire ni
de leur « savoir-étre ». Nous eviterons donc de créer un protocole qui mette en place une
situation de communication standardisée avec un dialogue « pré-écrit ». C'est ainsi que sont
construites la plupart des échelles de communication ; nous éviterons de mettre I'enfant et le
professionnel dans cette situation, afin de garantir des échanges plus naturels. Notre
protocole n’est pas destiné a élaborer une grille d'évaluation de la communication étalonnée
en fonction de I'age de I'enfant. Nous faisons alors le choix de conserver une part de
subjectivité dans I’interprétation des résultats obtenus. Des consignes claires seront données
pour la passation du protocole, mais 1’analyse des résultats devra étre laissée au jugement

du professionnel.

2 Questionnements sur la marche a suivre

Dans un premier temps, nous avons répertorié les catégories de la CIF-EA les plus
pertinentes pour évaluer l'efficience de la communication d'un enfant déficient moteur.
Cette recherche s'est révélée plus que fructueuse : pour tenir compte de tous les facteurs
intriqués dans une situation de communication, presque la moitié des catégories de la CIF-
EA étaient utiles ! En effet, une difficulté a se faire comprendre peut toujours étre rattachée
a une autre difficulté, et celle-ci encore & une autre en amont. Ainsi, le fait de s'intéresser
aux difficultés de communication oblige, si I'on veut étre exhaustif, a s'intéresser a presque
toutes les difficultés rencontrées par la personne. Or, notre protocole est destiné aux enfants
porteurs de déficiences motrices, et celles-ci peuvent étre trés variées. Comment évaluer
I'efficience de la communication d'un enfant déficient moteur, en tenant compte de la
personne dans son ensemble, sans perdre de vue notre objectif centré sur les facteurs
environnementaux ?

Un premier choix était a faire pour la cohérence de notre travail : la CIF-EA est trés
exhaustive mais présente aussi l'inconvénient de ne pas donner de consignes tres précises
sur son utilisation. Notamment, si I'on veut partir d'une situation de vie réelle, un méme
évenement (par exemple, l'utilisation de la langue des signes francgaise par I'enfant dans un
dialogue) peut étre codé soit dans la composante Activités et Participation, soit dans la
composante Facteurs Environnementaux. Dans la premiere, on considere la performance

de I'enfant dans une situation de vie réelle, avec l'utilisation d'une technique de
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communication particuliére, et avec plus ou moins d'aide humaine pour se faire
comprendre. Dans la deuxieme, on «note» I'efficience de cette technique de
communication et sa pertinence dans cette situation de dialogue ; cette efficience reflete
bien entendu, entre autres, la performance de I'enfant, qui utilise ce code plus ou moins
bien. On peut noter également l'efficience du soutien apporté par l'interlocuteur. Au final,
on voit bien que les facteurs sont trés intriqués et que, dans les deux cas, il sera difficile de
faire la part de ce qui est du c6té de la performance de I'enfant, et ce qui est du coté des
facteurs environnementaux. Mais la composante Activités et Participation prend le point de
vue de I'enfant, alors que la composante Facteurs Environnementaux voit la situation sous
I'angle de ce qui vient de I'extérieur. Nous avons d'abord essayé d'établir un protocole qui
permette de prendre en compte les catégories pertinentes de ces deux composantes®. Mais
ce travail n'a pas pu aboutir car nous n'avons pas réussi a créer une grille qui permette de
séparer, d'aprés I'observation d'une situation de vie réelle, I'activité de I'enfant des facteurs
environnementaux. Nous étions donc arrivée a un protocole inutilement complexe, avec des
facteurs codés deux fois, sans pour autant parvenir a une vision claire de ce qui pouvait étre

amélioré pour aider I'enfant a se faire comprendre.

Nous avons donc fait le choix de prendre en compte les seules catégories de la
composante Facteurs Environnementaux. Ce choix se justifie parce que nous avons
décidé, des le début de ce mémoire, de mettre en avant la grande nouveauté apportée par la
CIF: la prise en compte des facteurs environnementaux pour réduire les situations de
handicap. La grille fera ressortir les points susceptibles d'amélioration dans I'environnement
naturel, humain et technique pour aider l'enfant a se faire comprendre au mieux de ses
possibilités. De plus, l'enfant déficient moteur atteint dans sa capacité a communiquer
bénéficie déja d'une prise en charge orthophonique. Un bilan a déja été réalisé, et
I'orthophoniste sait quels points sont a travailler pour que I'enfant se fasse comprendre plus
efficacement. Il nous a donc semblé plus important de créer un protocole a partir des
facteurs environnementaux, pour agir de préférence sur ceux-ci. Nous pensons que les
résultats seront mieux exploitables s'ils disent de facon claire si telle aide technique, ou

I'intervention de tel professionnel, est facilitatrice ou obstacle.

'Cf. Premiére version du protocole: annexe 1 p129 et suivantes
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Cependant, il n'est pas exclu que notre protocole permette de faire ressortir, dans telle
ou telle situation, une difficulté particuliére de I'enfant pour utiliser ses compétences. Si tel

est le cas, nous I'exploiterons bien entendu ; mais ce n’est pas une priorité.

3 Choixreéalisés : forme générale du protocole

Le protocole que nous cherchons a créer doit évaluer les facteurs environnementaux,
mais aussi prendre en compte I’individu dans sa globalité. Il doit donc, d'une part, établir un
profil du fonctionnement de la communication de I'enfant, a partir des facteurs biologiques
et psychologiques dont 1I’équipe a déja des éléments, et d'autre part, évaluer les facteurs
environnementaux (aides techniques, attitudes de I’entourage). Il permettra alors de
comprendre quels sont les besoins spécifiques de I'enfant pour avoir une communication
efficace, et quels facteurs environnementaux peuvent étre modifiés pour I'améliorer.

Une premiére partie du protocole sera une synthése des éléments des différents bilans,
et intégrera également quelques éléments subjectifs sur le caractere de l'enfant, sa
sociabilité, etc. Les éléments recueillis seront sélectionnés pour faire ressortir les points
d'appui et les points faibles de I'enfant pour la communication. Une deuxiéme partie
consistera a évaluer les facteurs environnementaux : aides techniques et attitudes de
I'entourage. Le protocole devra bien sir permettre d’aboutir a une liste des aides a mettre en
place ou a renforcer pour que la communication de I'enfant soit plus efficace. Notre travail
se concentrera donc essentiellement sur la deuxiéme partie, la premiére étant une simple

synthése.

4 Réflexion préliminaire a I'écriture du protocole : questionnement sur le codage

4.1) Le codage de la CIF-EA

Dans le processus de création de notre protocole, indépendamment de la question du
choix des catégories pertinentes, assez simple a réaliser, nous nous sommes heurtée a une
question centrale assez difficile : comment coder, concrétement, les observations qui seront
réalisées ? Comment passer de la complexité de la réalité a une grille qui fasse ressortir,
qualitativement et quantitativement, les facteurs bien identifiés qui entravent ou facilitent la

communication ?
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La CIF-EA, rappelons-le, se compose, comme la CIF, de quatre grandes
composantes : les fonctions organiques et structures anatomiques, les activités et la
participation, les facteurs environnementaux, et les facteurs personnels. Chaque composante
est codée de facon spécifique. Chaque catégorie de la CIF-EA est notée par un ensemble de
deux a quatre chiffres (selon le degré de précision de la catégorie). Puis un ou plusieurs
codes viennent préciser la nature et I'ampleur du handicap de la personne pour cette
catégorie. 1l y a toujours un premier code qualificatif, de 0 a 4 :

xxx.0 Aucun probleme  0-4%
xxX.1 Probléme léger 5-24%
XxX.2 Probléme modéré  25-49%
xxx.3 Probléme grave 50-95%
xxX.4 Probléme absolu ~ 96-100%
xxX.8 Non précisé

XXX.9 Sans objet

Le code est attribué en référence a une norme établie scientifiguement. La composante
Facteurs environnementaux utilise le code qualificatif générique de 0 a 4 en positif ou en
négatif selon qu'il s'agit d'un obstacle ou d'un facteur facilitateur.

Ce codage proposé par la CIF est problématique puisqu'il comporte cing niveaux,
censés étre attribués d'aprés une norme scientifiquement établie. Les deux extrémes sont
simples a évaluer : aucune difficulté, ou difficulté absolue. Mais pour utiliser le codage de
la CIF, il faudrait étre en mesure de savoir ce qu'est une difficulté 1égere, moyenne, grave
(ou quel facteur contextuel est un facilitateur ou un obstacle Iéger, modéré, substantiel...).
Or, il n'existe pas d'échelle étalonnée qui montre une norme de l'efficience de la
communication chez les enfants selon I'dge. De toute facon, une telle échelle ne nous
semblerait pas tres pertinente puisqu'elle reste exclusivement quantitative et n‘autorise pas a

prendre le point de vue des facteurs environnementaux.

4.2) Qu'est-ce qu'une échelle ?

J.-Y. Barreyre, sociologue, s'est interrogé sur la pertinence des échelles d'évaluation

des capacités et incapacités. Dans le magazine Informations sociales®, il décrit deux grandes

! BARREYRE J.-Y. (2007). Capacités a agir et incapacités. Selon des échelles d’évaluation. Informations
sociales n° 138, p30-44.
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facons de « fabriquer » une échelle d'évaluation de la réalisation effective d'activités, sans
se référer au « normal » : la fréquence de réalisation, et le mode de réalisation. L'échelle de
fréquence nous dit si cette activité peut étre réalisée a chaque fois que l'individu en a
besoin, souvent, parfois, ou jamais. Le mode de réalisation nous dit si l'individu peut
réaliser l'activité seul, avec une aide ponctuelle, avec une aide importante, avec une aide
continue, ou s'il ne peut pas la réaliser (substitution d'un tiers). Ces deux approches nous
semblent intéressantes pour donner une évaluation quantitative (l'enfant dit-il tout ce qu'il
veut quand il veut ?) et qualitative (de quelles aides a-t-il besoin ?) de la facon dont un
enfant deficient moteur se fait comprendre. La réflexion de J.-Y. Barreyre, dans le cadre de
la création des MDPH et pour satisfaire aux exigences de la loi de 2005, a abouti a la
création d'une échelle d'évaluation des besoins de compensation des personnes handicapées,
le GEVA, utilisé actuellement par les MDPH.

4.3) Le GEVA

Le GEVA® est un guide d'évaluation des besoins de compensation de la personne en
situation de handicap qui, dans la lignée de la CIF et de la loi de 2005, envisage les
déficiences, incapacités et handicaps sociaux de fagon globale. Il est la référence en France
et sert d'outil de base dans toutes les études de cas menées par les MDPH. Nous n'allons pas
ici décrire avec précision cet outil, que nous n'utiliserons pas dans notre travail. Mais il est
intéressant de voir comment le GEVA a choisi de coder la réalisation effective d'activités.
Il s’appuie sur une échelle a quatre niveaux, et non cing comme la CIF. Ces niveaux
reflétent a la fois le mode et la fréquence de réalisation de 1’activité concernée, sans
nécessiter le recours a une norme scientifique.

A : Activité réalisée seul, sans aide humaine et sans difficulté.

B : Activité réalisée partiellement avec 1’aide d’un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une
difficulté partielle.

C : Activité réalisée avec I’aide répétée d’un tiers et/ou avec une surveillance continue et/ou
avec une difficulté réguliére.

D : Activité non réalisée.

! Guide d’évaluation des besoins de compensation de la personne handicapée, mai 2008.
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Cette échelle nous semble tres intéressante car elle est qualitative. Dans notre
protocole, a partir de 1’observation de situations de communication, elle permettra
d’indiquer de fagon générale si I’enfant est parvenu a se faire comprendre ou non, et s’il a
eu besoin d’un soutien de I’interlocuteur. Il n'est pas certain que cette échelle seule nous
permette de montrer tous les aspects qui nous intéressent dans les situations réelles de
communication. Mais il sera utile, par la suite, d'avoir exploré les différents types d'échelle
que nous pourrons envisager. Nous allons maintenant écrire la premiére partie du protocole,
qui doit donner un apercu des facteurs biologiques et psychologiques qui donnent une

figure particuliére a la communication de I'enfant.

B. Ecriture du protocole : premiere partie

Dans une premiere partie, nous établissons un profil de fonctionnement de la
communication de I'enfant. 1l s'agit de comprendre la maniere dont I'enfant communique,
indépendamment de son environnement. Nous devons donc noter en premier lieu la ou les
déficiences que porte I'enfant. Il faut ensuite reprendre les données du bilan orthophonique,
qui nous donnent un apercu de ce que fait I'enfant dans un cadre considéré comme neutre
du point de vue de I'environnement : la séance d'orthophonie. Il est nécessaire, enfin, de
recueillir de la bouche des parents quelques traits psychologiques saillants, susceptibles
d'orienter la facon dont I'enfant vit les situations de communication. Nous aurons ainsi
abordé les deux premiers types de facteurs : biologiques et psychologiques.

Ce protocole prend en compte les différents environnements de I'enfant, et I'inclusion
des parents dans le projet fait partie des principes que nous devons respecter. 1l nous semble
donc indispensable, dans la mise en pratiqgue de ce protocole, de commencer par un
entretien avec les parents, afin de s'assurer de leur adhésion au projet, qui sera proposé et
non imposé. L'avis des parents sera recueilli non seulement sur le projet qu'ils ont pour la

communication de leur enfant, mais aussi sur le caractére et le comportement de I'enfant.

1 Les données biologiques

Il est nécessaire de noter une description générale du handicap de I'enfant, en quelques
mots. Puis on pourra relever les éléments physiques qui peuvent créer une sensibilité

particuliére a tel ou tel élément de I'environnement. Par exemple, une hypersensibilité a la
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lumiére ou au bruit, jugée telle qu'elle pourrait géner I'efficacité de la communication de
I'enfant, devra étre précisée, avec une description du contexte génant. Un codage des
Facteurs Environnementaux facilitateurs ou obstacles peut étre fait. Ce codage sera alors
réalisé de la méme facon que celui des Facteurs Environnementaux dans la deuxiéme partie
du protocole. Ici, I'avis de I'ergothérapeute qui suit I'enfant serait sans doute le plus adapté
(ou, a défaut, la reprise des données du bilan ergothérapique).

2 Les facteurs psychologiques

L'entretien avec les parents devra consister, pour une part, a leur demander de décrire
le caractéere et le comportement de leur enfant, ainsi que leur perception de sa
communication. Une place sera laissée également a leur demande quant a la
communication, et aux remarques diverses que pourra faire 1’orthophoniste sur ces mémes
points. Notre protocole, pour ne pas contraindre les interlocuteurs a un dialogue pré-écrit,
listera les points importants sur lesquels un avis des parents, de I'enfant et de I'orthophoniste
est utile. Il s’agit donc de données tout a fait subjectives, qui pourront étre mises en lien
avec les observations faites par la suite, sans pour autant autoriser a des assertions fermées
sur la causalité de tel ou tel comportement de 1’enfant. Il n'est pas question de proposer ici

un codage.

3 La communication de I'enfant dans un environnement considéré comme standard

Pour évaluer la «capacité » supposée de l'enfant, une grille doit permettre a
I'orthophoniste de reporter les données importantes du bilan de langage. Elle doit permettre
de marquer les fonctions langagieres déficientes. Il s'agit d'une évaluation des compétences
de l'enfant sans aide technique et sans aide humaine. Ici, il est judicieux d'utiliser le
codage du GEVA pour faire ressortir les points forts et points faibles de la communication
de I'enfant. La grille doit reprendre de facon synthétique les différents niveaux d'élaboration
du langage ainsi que les différents modes d'expression, sur les versants réceptif et expressif.
Le chapitre Communication de la composante Activités et Participation de la CIF-EA peut
nous y aider. Le codage nous dit, pour chaque fonction, si I'enfant :

A : réussit sans difficulté.

B : réussit sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle.
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C : réussit avec une surveillance continue et/ou avec une difficulté réguliere.
D : ne réussit pas (incapacité totale).

De facon separée, on code la capacité de I'enfant avec aide technique, mais toujours
sans aide humaine. Cette notation permet de voir si lI'enfant utilise son aide technique et
les techniques de communication de fagon efficace, toujours dans un environnement neutre.
Elle peut se faire selon la méme échelle que précédemment. Ces deux grilles séparées
donneront des éléments de comparaison quand nous reléverons l'efficience de la

communication dans des situations de vie réelle.

Dans un travail ultérieur, cette premiere partie pourrait faire I'objet d'une étude afin de
permettre le codage de tous les éléments recueillis selon les catégories de la CIF-EA. Ce
travail étant trop long pour ce mémoire, nous proposons pour le moment une simple liste de
points importants, notés par le professionnel d'apres ses observations et d'apres I'entretien
avec les parents. La deuxiéme partie du protocole, elle, demandera un codage des catégories

des Facteurs Environnementaux.

C. Ecriture du protocole : deuxiéme partie

1 Principes généraux

1.1) Les facteurs environnementaux dans la CIF-EA

Il est ici important, en introduction, de nous reporter a la CIF-EA pour y voir quels
sont ces facteurs environnementaux susceptibles de créer ou réduire le handicap. La CIF-
EA en fait cing groupes :

- Produits et systemes techniques

- Environnement naturel et changements apportés par I'nomme a I'environnement
- Soutiens et relations

- Attitudes

- Services, systemes et politiques

Les chapitres « Soutiens et relations » et « Attitudes » regroupent les catégories de
I'environnement humain a une échelle individuelle : il s'agit de repérer l'influence de tel

ou tel type de personne, ou de tel ou tel type d'attitude personnelle. Le chapitre « Services,
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systemes et politiques » se situe au niveau de la société et ne reflete plus I'environnement
immeédiat de la personne mais I'environnement social qui peut créer ou réduire le handicap

(lois, aménagement des batiments, services a la personne...).

Pour ce qui concerne la communication, les catégories de I'environnement naturel sont
assez peu pertinentes, sauf si celles-ci sont en lien avec une hypersensibilité de I'enfant (au
son : catégorie €250 ; ou a la lumiere : catégorie e240). Nous proposons de noter ces
facteurs, sans les coder, dans la premiere partie du protocole, lors du recueil des données
biologiques. En revanche, nous devons intégrer dans notre protocole une catégorie du
chapitre « Produits et systémes techniques » : les aides techniques a la communication
(catégorie €1251). Les aides techniques a la communication d'un enfant déficient moteur
font partie de I'environnement technique, et nous devons évaluer l'aide apportée ou non par

I'utilisation d'un matériel spécifique.

L'environnement humain individuel est d'une importance capitale pour que la
communication soit efficiente, puisque I'efficacité de la communication tient dans le fait
que l'interlocuteur a compris le message de I'enfant. Nous utiliserons donc les catégories du
chapitre « Soutiens et relations » pour faire ressortir I'aide apportée ou non par tel ou tel
type de personne, et les catégories du chapitre « Attitudes » pour voir quelles attitudes
individuelles sont aidantes. Ici, nous aurons besoin de la quasi totalité des catégories pour
rendre compte de la diversité des interlocuteurs qu'un enfant déficient moteur peut

rencontrer.

Le chapitre « Services, systémes et politiques » sort quelque peu du cadre de notre
sujet. 1l sera intéressant de noter les régles et attitudes sociétales que I'enfant rencontre dans
les cadres de vie qu'il connait. Mais il s'agit la d'un niveau « communautaire » et non pas
social et politique. Notre travail ne peut s'étendre a une étude socio-politique du contexte

général dans lequel I'enfant évolue.

Nous devons donc établir un protocole qui permette de faire ressortir, dans
I'environnement technique d'une part, et dans I'environnement humain d'autre part,
quels facteurs sont obstacles ou facilitateurs. Il nous faut maintenant définir la fagcon dont

nous parviendrons a évaluer I'influence respective de ces facteurs.
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1.2) Définition de la procédure a suivre pour l'évaluation des facteurs

environnementaux

a) L'observation de situations de vie réelle

Dans l'esprit de la CIF-EA, nous voulons que notre protocole permette de voir ce que
fait I'enfant en situation de vie réelle. De toute facon, pour évaluer I'impact des facteurs
environnementaux sur sa communication, nous n‘avons pas d'autre choix que de prendre
connaissance, d'une facon ou d'une autre, de ce que fait I'enfant dans les différents
environnements qu'il rencontre. Nous devons donc trouver un moyen de recueillir les
données qui nous intéressent a partir de situations de communication réelles.

Il existe de nombreuses fagons de recueillir des informations (questionnaires,
entretiens, observations,...). L'observation nous semble ici la seule cohérente. Nous ne
pouvons demander aux interlocuteurs de répondre a un questionnaire apres une
conversation : les réponses ne refleteraient assurément pas tous les facteurs
environnementaux qui ont joué un réle dans le déroulement de I'échange. Cette démarche
demanderait aux interlocuteurs, tout en communiquant, de faire attention aux moyens qu'ils
utilisent et aux réponses qu'ils recoivent. Elle induirait des comportements peu naturels.
Nous préférons de loin le recueil des données a partir de I'observation directe du
déroulement de I'échange. Celle-ci implique la présence d'une tierce personne. Cette
derniere observera la fagcon dont I'enfant se fait comprendre, quels moyens il utilise, et quel
feedback il recoit. Cette observation est encadrée par des consignes précises : choix de
I'observateur, choix des situations de communication a observer, etc. Nous allons préciser

ces conditions et expliquer nos choix dans les paragraphes qui suivent.

b) Un observateur neutre

L'observateur est chargé de préter attention aux facteurs environnementaux qui
influencent l'efficacité de la communication de I'enfant. Mais il fait lui-méme partie de
I'environnement et, par sa simple présence, il peut avoir un impact sur le déroulement de
I'échange. Nous devons donc définir avec précision l'attitude de cet observateur, afin que
son influence soit minimisee.

Tout d'abord, le choix de la personne observatrice est important : il est préférable que
ce soit une personne que l'enfant a I'nabitude de rencontrer dans ce cadre. Si I'on part de ce

principe, I'observateur ne sera pas le méme a la maison et a I'école. Cela signifie que notre
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protocole devra pouvoir étre utilisé par tous les adultes qui entourent I'enfant. Nous
essaierons donc de créer un support a l'observation qui puisse étre utilisé aussi bien par un
éducateur que par les parents. Les résultats de notre mise en pratique nous indiqueront si
notre protocole est réellement utilisable par tout adulte.

L'attitude de I'observateur joue également son réle dans I'échange qui se déroule sous
ses yeux. Ainsi, il devra éviter d'intervenir dans I'échange, car cela fausserait la situation
que I'on veut observer. Nous écrirons des consignes d’utilisation qui aident I'observateur a

avoir une attitude la plus neutre possible.

c) Des situations isolées choisies a I'avance, limitées a un énoncé

Comment avoir un apercu de ce que fait I'enfant dans les différents environnements
qu'il fréquente ? Comment rendre compte de l'influence variable des différents
environnements (notamment humains) sur sa communication ? Il est indispensable
d'observer I'enfant dans tous ses environnements, c'est-a-dire en partant de son emploi du
temps. Mais la tache semble immense : nous n‘allons pas demander a un observateur (ni a
plusieurs observateurs) de suivre I'enfant en continu sur toute une semaine. C'est pourquoi
nous devrons définir a I'avance les temps d'observation. En partant de I'emploi du temps,
nous repererons les situations qui seront intéressantes pour faire ressortir des différences
éventuelles entre les différents environnements. La procédure a suivre pour le choix des

situations pertinentes sera décrite plus bas.

Nous allons pour le moment définir simplement le cadre de I'observation de situations.
En effet, si I'observation se fait de facon discontinue, il nous faut encore la délimiter dans le
temps : a quel moment exactement I'observateur va-t-il commencer son observation, et
quand s'arréte-t-il ? Nous pensions au début définir un temps d'observation, par exemple de
deux minutes. Mais nous n'allons pas demander a I'observateur de prendre un chronométre ;
cela mettrait les interlocuteurs mal a l'aise. De plus, nous risquions de passer a coté de
certains événements intéressants, en particulier en cas d'échec pour se faire comprendre.
Une observation de deux minutes, selon les cas, peut étre trop longue comme elle peut étre
trop courte pour faire ressortir les éléments intéressants. La encore, nous préferons un
critere qualitatif : la situation a observer ne devra pas durer un temps précis, mais plutét
correspondre a des criteres situationnels. Nous pensons que, pour faire ressortir la fagon
dont I'enfant se fait comprendre, nous devons observer un échange au cours duquel

I'interlocuteur ne sait pas a lI'avance ce que I'enfant va lui dire. Il faut donc a la fois que
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I'enfant ait I'intention de s'exprimer, et que le ou les interlocuteur(s) ne sachent pas a
I'avance ce que I'enfant va dire. Voici un exemple vécu : en classe, dans un travail de
groupe, les enfants doivent citer un maximum de noms de vétements. Or, I'un des enfants
n'a pas de parole mais a appris le francais signé. Parmi la liste des noms de vétements, I'un
des enfants cite «un paréo ». Le jeune enfant muet se léve et fait un geste qui signifie
« paréo ». Tout le monde a compris du premier coup et le félicite. Cette situation ne nous
semble pas valable pour I'observation que nous voulons réaliser, car tout le groupe savait a
I'avance ce que cet enfant allait dire, ou du moins, a pu facilement faire le lien entre le geste
et le mot entendu juste avant. Les enfants du groupe n'auraient probablement pas compris le

geste « paréo » si le mot n'avait pas été prononcé avant.

Nous voulons donc limiter I'observation a des situations de communication ou I'enfant
est en situation d'intentionnalité (il a quelque chose a dire, qui vient de lui). Nous limiterons
également l'observation a un énoncé, pour plus de simplicité et de clarté. Cet énoncé peut
étre émis par n'importe quel moyen (langage oral, écrit, gestes...) ou par plusieurs moyens
successifs, mais il renferme une seule signification, un seul et méme contenu de langage.
Ainsi, la personne responsable de I'observation des situations de communication attend le
moment ou l'enfant a quelque chose a dire, et observe la facon dont se déroule I'échange
jusqu'a ce que I'enfant soit compris ou abandonne. On observera le processus suivant :

- I'enfant manifeste son intention de parler : I'observateur commence a noter ce qui se
passe.

- I'enfant s'exprime par un ou des moyens : I'observateur note lesquels.

- le ou les interlocuteur(s) donne(nt) un feedback par tel ou tel moyen : I'observateur les
note.

- échec ou réussite : I'enfant est parvenu a se faire comprendre, ou n'y parvient pas mais
I'échange s'arréte pour cet énoncé. L'observateur note I'échec ou la réussite finale,
qui dit si I'enfant est parvenu a se faire comprendre.

De cette fagon, nous verrons non seulement la réussite ou I'échec pour se faire comprendre,
mais aussi la persévérance de l'enfant et la qualit¢ du renforcement apporté par
I'interlocuteur. Nous voyons bien qu'une situation de communication définie comme ceci

peut étre d'une durée tres variable.

Nous devons maintenant établir la marche a suivre pour le choix des situations de

communication les plus pertinentes.
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1.3) Les moyens de I'évaluation

a) Le choix des situations a observer

Pour avoir une idée de la facon dont un enfant communique selon les lieux qu'il
fréquente et les personnes qu'il rencontre, il est pertinent de partir de I'emploi du temps de
I'enfant. Aprés de longues réflexions tirées de notre observation en stage et diverses
tentatives d'écriture du protocole, nous avons pu dégager des parameétres pertinents qui
permettent de voir ce qui fait la spécificité d'une situation de communication par rapport a
une autre. A partir de ces parametres, nous pourrons établir la marche a suivre pour le choix
des situations les plus intéressantes. Voici ces paramétres :

Dans I'environnement humain :

- le nombre de personnes participant a I'échange : une situation de dialogue est bien
sOr différente d'une situation de conversation de groupe. Nous pourrions différencier
les petits groupes des grands groupes, mais la limite numérique n'est pas aisee a
placer. Pour commencer, la distinction « relation duelle / situation de groupe » nous
semble suffisante pour faire ressortir des éléments saillants de la communication de
I'enfant.

- le type de personnes participant & I'échange : un ou des enfants, un ou des adultes. Et
I'on peut préciser : un enfant déficient moteur ou un enfant sans handicap, un adulte
en position d'autorité, un adulte affectivement proche, un adulte dans une relation de
soin,... Il s'agit de la place gu'occupe cette personne par rapport a I'enfant. Nous
reprendrons, pour ce paramétre, la liste des catégories du chapitre « Soutiens et
Relations » de la CIF-EA. Il s'agit en effet des différents « environnements humains
individuels » que I'enfant peut rencontrer. Il apparaitra sans doute que I'enfant
n'utilise pas les mémes moyens de communication avec un autre enfant et avec un
adulte en position d'autorité, par exemple. Voici les catégories qui nous semblent
pertinentes pour décrire les types de personnes qu'un enfant déficient moteur peut
étre amené a rencontrer :

o amis, pairs : ce sont les autres enfants. Il nous semble pertinent, d'aprés ce
gue nous observons en stage, de diviser cette catégorie en deux : les enfants
déficients moteurs, et les enfants sans handicap.

o personnes en position d'autorité : ce sont les enseignants ou les éducateurs,

selon le cadre.
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o assistants personnels : cette catégorie correspondrait aux aides médico-
psychologiques (AMP), aux auxiliaires de vie ou a toute autre personne dans
une relation d’aide.

o professionnels de santé: ce sont les différents médecins, thérapeutes et
rééducateurs.

o membres de la proche famille : ce sont les parents et les fréres et sceurs. Les
parents sont évidemment des adultes en position d'autorité, mais nous
faisons le choix de les inclure de préférence dans les membres de la proche
famille. En effet, la relation de I'enfant avec ses parents n'est pas comparable
a celle qu'il a avec son enseignant; et les moyens de communication
employés pour s'exprimer en famille peuvent étre tout a fait spécifiques.

o personnes étrangeres : toute personne que I'enfant ne connait pas.

Nous décidons de désigner, par le terme configuration de I'échange, ces deux parametres a
la fois (le nombre et le type de personnes). Ainsi, I'enfant est impliqué dans des situations
de communication aux configurations trés variées : dialogue avec un adulte en position
d'autorité (un enseignant), avec un enfant affectivement proche (son frére), etc., ou
conversation de groupe avec tel ou tel type de personnes. Nous pensons que chaque
configuration différente crée un environnement humain spécifique, et qu'il est utile de
savoir comment I'enfant communique dans chacune des diverses configurations qu'il

rencontre.

Le lieu de I'échange est aussi une donnée importante, qui peut étre découpée en
plusieurs parametres :

- les régles qui s'appliquent dans ce lieu sont spécifiques et définissent, de facon
implicite ou explicite, comment les personnes doivent communiquer. Les relations
humaines sont en partie conditionnées par ces régles, incarnées par une autorité.

- les activités qui y sont réalisées déterminent le type d'échanges que les personnes ont
entre eux, et ne permettent pas les mémes types de relations. Par exemple, en
récréation, I'enfant joue ; il peut nouer des relations d'amitié avec d'autres enfants.
En classe, il travaille ; il peut avoir une relation de travail avec l'adulte qui
I'accompagne. La fagon de communiquer dans ces deux lieux distincts est bien
différente.

Nous décidons de désigner, par le terme cadre (ou cadre de vie), ces deux parametres a la

fois. Le cadre est alors, non pas seulement un lieu, mais un lieu avec des regles spécifiques
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ou on réalise un certain type d'activités. Le cadre est distinct de « I'établissement », « le
batiment » ou plus simplement de la structure qui désigne de fagon générale I'école, la
famille, I'internat. Une structure peut comporter plusieurs cadres. Par exemple, la structure
de I'école regroupe le cadre de la classe, celui de la cour de récréation, celui de la cantine,

celui de I'étude, etc.

Les notions de cadre et de configuration comme nous les avons définies ici nous
permettent de relever les situations de communication que l'enfant rencontre : une
situation réelle de communication, c'est une configuration particuliére de I'échange dans un
cadre de vie précis. En repérant les situations de communication de cette facon, nous
aurons un bon apercu de l'influence des différents facteurs environnementaux (facteurs

humains individuels et facteurs sociaux).

b) La grille

Nous avons vu, dans les grandes lignes, comment un observateur neutre recueillera
des informations a partir de situations de communication réelles. Pour répondre a notre
problématique, notre protocole doit aboutir a un codage des événements qui auront été
observés au cours des situations de communication choisies. Nous allons donc maintenant
réfléchir a la forme que doit prendre la grille finale de codage. Nous verrons ensuite
comment passer des situations réelles a la grille.

La synthese des données recueillies dans une grille nous semble bien adaptée. Nous
pouvons en effet prévoir que I'observation de nombreuses situations donnera lieu au codage
d'un nombre important d'informations. Nous allons donc rassembler de facon lisible toutes
ces informations dans un seul et méme tableau, qui facilitera la comparaison des résultats.

Cette grille notera, d'un c6té, les parametres de la situation observée (nombre et type
de personnes, ainsi que le cadre ou s'est déroulée I'observation). De l'autre coté, pour
chaque situation, on devra pouvoir noter les facteurs qui ont été obstacles ou facilitateurs
(dans I'environnement humain et dans I'environnement technique). Ces facteurs seront tirés
des catégories du chapitre Facteurs Environnementaux de la CIF-EA, comme nous l'avons
décidé au début de ce chapitre. Nous verrons plus bas quelles catégories des « Facteurs

environnementaux » seront choisis pour étre codés.
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c) La fiche de recueil : moyen de passer de la situation de vie réelle au
codage dans la grille

Si notre protocole doit passer entre les mains de tous les adultes qui entourent I'enfant,
il nous semble inadapté de demander a I'observateur de noter I'échange dans son intégralité.
En effet, nous nous intéressons a des enfants déficients moteurs qui peuvent s'exprimer de
facon trés variée. Pour prendre en notes un dialogue impliquant un enfant deficient moteur
en difficulté de communication, il faudrait étre capable non seulement de transcrire le
langage oral en phonétique, mais aussi de noter en temps réel les gestes, mimiques, regards,
etc. Un tel travail demande une bonne connaissance de la pragmatique du langage et une
bonne maitrise des outils d'observation en pragmatique. Nous ne pouvons demander a tous
les utilisateurs de notre protocole d'acquérir une telle formation ; le seul résultat sera une
impossibilité d'utiliser le protocole. Nous préférons alors créer une petite fiche utilisant des
mots aussi simples que possible, sur laquelle I'observateur n'aura qu'a cocher les
événements qu'il observe. Cela implique que notre fiche de recueil soit suffisamment bien
faite pour que I'observateur n‘ait pas besoin de rajouter de commentaires. L'avantage

secondaire d'une telle fiche est de faciliter le report des données dans la grille finale.

Les principes généraux du protocole étant ainsi établis, il nous reste a mettre en forme
les supports de notre protocole (fiche de recueil, grille finale, support pour le choix des
situations et consignes d'utilisation). Nous devons également décider comment 1’on

attribuera a chaque événement un code.

2 Ecriture des fiches de recueil, de la grille et codage

2.1) Appréciation globale de la réussite de l'échange observé

La premiére partie du protocole, en reprenant les données des différents bilans, nous
donne des informations sur la fagcon dont I'enfant se fait comprendre sans aide technique ou
avec aide technique, mais toujours sans aide humaine. La deuxieme partie doit nous
indiquer la fagon dont I'enfant se fait comprendre avec aide humaine, selon les différents
contextes. Elle doit aussi permettre de faire ressortir a quels moments et de quelle fagon les
aides techniques et techniques de communication sont utilisées. Pour tout cela, nous aurons
besoin de repérer et coder les différents facteurs environnementaux de fagon séparée. Mais

pour commencer, il est nécessaire de pouvoir donner une appréciation globale de
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I'efficacité de la communication au cours de I'échange observé. Cette appréciation
générale servira de repere pour évaluer l'aide apportée ou non par les différents facteurs

environnementaux.

Nous décidons d’utiliser une échelle inspirée du GEVA (op. cit.) pour évaluer la
réalisation effective des activités de communication. Elle servira & donner une évaluation
générale de I’échange observé. Elle doit pouvoir refléter a la fois I’aspect quantitatif
(’enfant a-t-il réussi a se faire comprendre ? L’échange est-il réussi ?) et ’aspect qualitatif
(’enfant a-t-il eu besoin d’aide ? a quelle fréquence ?). Cette échelle, adaptée pour notre
protocole, est formulée comme ceci :

A : I'enfant s'est fait comprendre seul, sans aide humaine et sans difficulté.

B : I'enfant s'est fait comprendre avec l'aide partielle de I'interlocuteur et/ou sur sollicitation
et/ou avec une difficulté partielle.

C : l'enfant s'est fait comprendre avec l'aide répétée de l'interlocuteur et/ou avec une
surveillance continue et/ou avec une difficulté réguliere.

D : I'enfant n'est pas parvenu a se faire comprendre.

La fréquence de I'intervention de I'interlocuteur est un bon révélateur du degré de
réussite de l'enfant pour se faire comprendre. En effet, elle est révélatrice a la fois de
I'efficacité du feedback qu'il fournit, et du degré de difficulté rencontré dans I'utilisation des
aides techniques et technigues de communication (si celles-ci étaient bien choisies et bien

utilisées, I'interlocuteur n'aurait pas besoin d'apporter une aide spécifique).

Le GEVA prend en compte les facteurs environnementaux par une simple coche dans
une case : il est précisé si I’environnement humain est facilitateur ou obstacle, de méme
pour I’environnement technique, sans précision sur le degré d’influence de ce facteur. Nous
allons, pour notre part, produire une échelle plus précise. En effet, la seule réussite de
I’enfant pour se faire comprendre n’est pas un indicateur suffisant pour notre travail. Nous
voulons mettre en évidence 1’influence relative des différents facteurs afin de voir sur

lesquels il est possible d’agir pour diminuer les situations handicapantes.
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2.2) L'évaluation de l'efficacité des moyens de communication (aides

techniques et techniques de communication) : I'environnement technique

Nous avons dit, dans notre problématique, qu'une communication efficace est un
échange ou l'enfant peut dire tout ce qu'il veut quand il veut, et ou les moyens de
communication ne créent pas de perte de temps ni d'angoisse. Nous pouvons nous servir de
ces trois critéres pour évaluer I'efficacité des moyens de communication utilisés par I'enfant.
Nous devrons veérifier si :

- I'enfant dit tout ce qu'il veut quand il veut

- I'enfant dit ce qu'il veut sans qu'il y ait perte de temps

- I'enfant dit ce qu'il veut sans qu'il y ait une angoisse excessive ou un blocage affectif.

Ces critéres nous aideront a évaluer les moyens de communication, c'est-a-dire les aides
techniques et les techniques de communication utilisées. D'aprées I'observation de situations
de communication réelles, les marqueurs de ces critéres seront :

- réussite ou échec pour se faire comprendre (cela sera noté par une lettre dans
I'évaluation globale de la réussite de I'échange).

- nombre d'essais (pour un seul moyen de communication) : si I'enfant s'y prend a
plusieurs reprises, c'est qu'il a été mal compris, et que le moyen employé pour
s'exprimer entraine une perte de temps.

- nombre et nature des moyens de communication utilisés (pour un seul énoncé) : si
I'enfant ne parvient pas a se faire comprendre et qu'il passe d'un moyen a un autre,
c'est le signe que les moyens utilisés ne suffisent pas a se faire comprendre. C'est, en
méme temps, le signe que I'enfant renonce a se faire comprendre, se laisse
décourager par tel ou tel moyen qui est a sa disposition et qui ne lui permet pas

d'étre compris comme il le voudrait.

Nous partons du principe que, si les moyens de communication sont parfaitement
adaptés et parfaitement utilisés par I'enfant, l'interlocuteur n'a pas besoin de s'adapter de
facon inhabituelle. Nous devons donc, en plus de I'évaluation de I'environnement technique,
évaluer l'environnement humain. Car si les aides techniques et techniques de
communication ne permettent pas a l'enfant de se faire comprendre facilement,
intégralement et rapidement, l'interlocuteur devra, pour que I'enfant puisse étre compris,

adopter des attitudes particulieres. Ce sont ces attitudes de « feedback» ou
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« renforcement » que nous devons énumérer pour que l'observateur puisse les repérer lors

de I'observation d'un échange.

2.3) L'évaluation de l'efficacité de I'aide humaine : I'environnement humain

Dans la CIF-EA, deux chapitres de la composante Facteurs Environnementaux parlent
d'environnement humain individuel. Nous utilisons les catégories du premier, « Soutiens et
Relations », pour le choix des situations de communication a observer. Pour ce qui est du
chapitre « Attitudes », les catégories y sont énoncées de la fagon suivante : « attitudes
individuelles des membres de la proche famille », « attitudes individuelles des personnes en
position d'autorité », etc. La notion d'attitude individuelle est tres intéressante comme
facteur environnemental. Cependant, il nous parait peu constructif de noter si I'attitude de
telle personne est encourageante ou non. Il serait trés difficile de faire une telle notation
sans poser de jugement de valeur sur les individus ; et d'autre part, cela ne nous dirait pas
quel comportement les personnes doivent adopter pour aider I'enfant au mieux. Nous
préférons regrouper, sous le terme attitudes individuelles, tous les actes que peut poser
I'interlocuteur dans une situation de communication. Ces actes bien identifiés, I'observateur
pourra y porter attention pour voir lesquels sont aidants et lesquels sont obstacles. Pour
notre part, nous avons répertorié, d'aprés nos connaissances, les attitudes suivantes :

- utiliser le méme moyen de communication que I'enfant ;

- proposer a I'enfant ['utilisation de I'aide technique ou d'une technique de
communication particuliere ;

- écouter en laissant beaucoup de temps a I'enfant ;

- tenter de deviner ce que I'enfant veut dire ;

- répéter ou reformuler ce que I'enfant vient de dire ;

- demander a I'enfant de répéter ;

- surarticuler, ralentir le debit ;

- utiliser des gestes (autres que ceux d'une technique apprise) ;

- utiliser des mimiques ;

- utiliser un support visuel (autre qu'une éventuelle aide technique appartenant a
I'enfant).

Ces attitudes correspondent aux différents feedbacks que l'interlocuteur peut procurer pour

aider l'enfant, mais aussi a l'attitude incitatrice qu'il peut avoir pour amorcer l'utilisation

78



d'une aide par I'enfant. La mise en pratique nous fera peut-étre apparaitre d'autres attitudes
possibles de l'interlocuteur.

Le tour de parole doit egalement étre objet d'attention dans les situations de
conversation de groupe. Il est un bon indicateur de la place qui est laissée a I'enfant pour

s'exprimer.

En plus de ces attitudes individuelles, nous reprenons la catégorie de la CIF-EA, dans
le chapitre « Attitudes » de la composante Facteurs Environnementaux, qui évoque les
attitudes sociétales. Cette catégorie regroupe les attitudes découlant des regles établies, du
type d'activité réalisee mais aussi de la personnalité des interlocuteurs (par exemple
échange a voix basse, proximité ou éloignement physique, etc.). Il nous faudra donc
également, pour chaque cadre dans lequel des situations de communication seront
observées, préter attention a l'influence que peuvent avoir les regles établies dans ce cadre.
La encore, nous précisons cette catégorie en différenciant, parmi les événements ayant une
influence sur le déroulement d'un échange :

- ceux qui résultent de l'application (ou de la non-application) des régles régissant le
cadre de vie ou se déroule I'échange ;

- ceux qui résultent du type d'activité réalisée ;

- ceux qui résultent d'une attitude particuliére des personnes dans ce cadre (proximité

physique, discussion a voix basse, etc.).

2.4) Le codage des facteurs environnementaux

Les facteurs environnementaux techniques et humains que nous avons cités dans les
deux points précédents feront I'objet d'une observation au cours de situations réelles de
communication, dans les conditions énoncées plus haut. Une fiche de recueil devra
reprendre ces points pour que l'observateur y préte attention. Puis, a partir des données
recueillies a l'aide de la fiche, on pourra remplir une grille attribuant un code a chaque
« événement » rencontré — autrement dit, a chaque facteur dont l'influence a été observée
(attitude individuelle, utilisation de tel moyen de communication, etc.). Ce code nous
indiquera dans quelle mesure tel facteur a été un obstacle dans telle situation observée, et tel

autre facilitateur dans telle autre situation.
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Nous pouvons utiliser soit le codage proposé par la CIF (si nous parvenons a décrire
plus précisément les conditions du codage de chaque niveau), soit une échelle proche de
celle a quatre niveaux du GEVA. Sans doute la solution est-elle dans le mélange de ces
deux échelles, pour garder la notion de « facilitateur » et d’« obstacle » plus ou moins
important, tout en introduisant des criteres concrets qualitatifs plutdt que normatifs pour

Pattribution d’un code. Cela donne une échelle comme celle-ci :

0 facteur apparemment sans influence sur l'efficience de la communication

-1 obstacle léger : géne I'enfant qui parvient néanmoins a se faire comprendre

-2 obstacle modéré : n' empéche pas I'enfant de s'exprimer mais oblige I'enfant a réduire
son message ou entraine une perte de temps

-3 obstacle grave : empéche I'enfant d'étre compris ou provoque un blocage chez I'enfant
qui renonce alors a s'exprimer

-4 obstacle absolu : I'enfant renonce toujours a se faire comprendre du fait de ce seul

obstacle, quelle que soit la situation.

+1 facilitateur Iéger : aide I'enfant a s'exprimer mais ne suffit pas a surmonter ses
difficultés, voire crée d'autres difficultés (perte de temps, manque de confiance en soi)
+2 facilitateur modéreé : permet a I'enfant de se faire comprendre complétement mais avec
une perte de temps ou en créant une angoisse
+3 facilitateur substantiel : permet a I'enfant de se faire comprendre aisément sans perte
de temps
+4 facilitateur absolu : permet a I'enfant de se faire comprendre aisément en toutes
circonstances.

Notre mise en pratique nous montrera s’il est réaliste de partir d’un codage a cinq
niveaux. Peut-étre notre protocole ne sera-t-il pas assez fin pour permettre avec assurance

un codage aussi precis.
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2.5) Synthese du travail réalisé : présentation du matériel créé et vérification

des principes de départ

Notre protocole, ainsi structuré, est constitué des éléments suivants® :

- des consignes d'utilisation. Elles exposent le principe de notre protocole et donnent la
définition des termes employés. Elles expliquent la procédure a suivre pour le choix
des situations, le choix de la personne observatrice, l'attitude que celle-ci doit avoir,
et le codage des données recueillies.

- une premiere partie, qui est constituée de trois fiches. La premiere est destinée a
reporter les données genérales sur la déficience motrice de I'enfant. La deuxiéme
doit faciliter la notation des données importantes de I'entretien avec les parents. La
troisieme est une grille dans laquelle Il'orthophoniste est amené a noter les
compétences de I'enfant.

- une deuxiéme partie. Celle-ci est constituée de trois types de fiches :

o des tableaux sont écrits pour faciliter le repérage des situations intéressantes,
d'aprés I'emploi du temps de I'enfant.

o des fiches de recueil (différentes pour les situations de dialogue et pour les
conversations de groupe) sont destinées aux observateurs pour permettre une
notation rapide des événements observés.

o la grille finale permet le report des données et le codage des événements
observés.

Une place est laissée aux commentaires et aux conclusions tirées a partir des résultats
observes.

Sous cette forme, notre protocole répond bien aux exigences de départ. Il prend en
compte tous les types de facteurs qui influencent une situation de communication ; il fait
participer I'enfant, les parents et I'orthophoniste, mais aussi toute I'équipe pluridisciplinaire
qui prend en charge I'enfant ; il ne consiste pas a créer des situations de communication qui
sortent du naturel. Il est en mesure de répondre a notre problématique. Nous devrons préter
attention, lors de notre expérimentation, a la facilité d'utilisation, car notre protocole, méme
si nous avons clarifié autant que possible les procédures, nous semble complexe. Nous
devrons aussi, et surtout, veérifier a chaque étape si celle-ci est réalisable et permet de rendre

compte fidelement de la réalité.

! ¢f. Deuxieme version du protocole : annexe 2 p135135 et suivantes
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D. Conditions de l'investigation de terrain

1 Expérimentations successives

Notre protocole est fait pour étre utilisé par toute I'équipe qui entoure I'enfant. Pour
I'expérimentation, nous soumettrons notre protocole a une équipe pour qu'elle l'utilise — si
bien sOr cela correspond a un besoin pour un enfant et entraine I'adhésion des adultes. Mais
pour une premiere expérimentation, nous avons ressenti le besoin de réaliser nous-méme
les observations. En effet, nous voulions manipuler I'outil nous-méme afin de bien en voir
les défauts. Nous avons supposé qu'il était possible d'améliorer cette premiére version du
protocole avant de le soumettre a d'autres personnes. Il est plus facile de voir les défauts par
nous-méme que de demander un point de vue critique a des adultes non spécialistes de la
communication. Le protocole, éventuellement modifié, pourra étre soumis a une équipe
dans un deuxieme temps, afin de tester I'accessibilité de notre outil. Il s'agira alors moins de
modifier le contenu du protocole que d'en améliorer la forme pour qu'il soit utilisable

aisément.

Dans un premier temps, nous voulons donc procéder a une application du protocole
par nous-méme. Cette expérimentation en elle-méme ne peut pas respecter les consignes de
base de notre protocole, puisque nous avons dit qu'il faudrait un observateur neutre que
I'enfant est habitué a rencontrer dans chaque cadre de vie. Or, nous ne sommes présente a
I'IEM que le jeudi. Aucun enfant n'est donc habitué a nous rencontrer dans tous ses cadres
de vie au long de la semaine. D'autre part, nous avons souhaité, pour une premiére
expérimentation, utiliser I'outil vidéo. En effet, il est intéressant de pouvoir visionner
plusieurs fois chaque temps d'échange, afin de nous assurer que tous les facteurs ayant un
impact sont bien pris en compte dans notre protocole. Or, si nous introduisons une caméra
dans un environnement, il est difficile de penser que I'influence du « regard » extérieur sera

minimale...

Nous décidons cependant de réaliser cette premiére expérimentation si les parents,
I'enfant et les autres personnes présentes dans I'environnement donnent leur accord. Nous
sommes consciente de ce que ces observations pourront avoir de fausse, mais nous pensons
qu'il est indispensable de nous confronter nous-méme a la réalité du terrain pour voir les

limites de notre protocole.
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Dans un deuxiéeme temps, le protocole sera soumis a une ou plusieurs équipes
pluridisciplinaires entourant des enfants déficients moteurs. Le but de cette deuxieme
phase de test sera de recueillir les critiques venant d'adultes qui ne sont pas forcément des
specialistes de la communication, mais qui connaissent bien les enfant dont il est question.
Ces critiques nous seront trés utiles pour savoir si notre protocole reflete la réalité, et s'il est
facile d'utilisation.

Le but de notre travail étant bien évidemment de trouver des moyens concrets d'aider
un enfant déficient moteur dans sa communication, nous devrons finalement vérifier si
notre protocole permet effectivement de faire ressortir les facteurs facilitateurs dans

I'environnement de I'enfant, et s'il est possible de mettre en place des aides plus efficaces.

2 Choix de la population

2.1) Type d’enfants concernés par le protocole

La population a qui s'adresse le protocole est évidemment limitée aux enfants
déficients moteurs dont les facultés d'expression sont altérées. Notre protocole n’est pas
étudié pour prendre en compte la capacité de ’enfant a entrer en relation avec autrui. Pour
le moment, il ne peut étre utilisé qu’aupres d’enfants qui ont un réel désir de communiquer
avec leur entourage et qui en ont la possibilit¢ un minimum. Il étudie I’efficacité des
moyens de communication mais non pas ce qui est sous-jacent a toute communication
(c’est-a-dire la capacité a entrer en relation, le désir de partager quelque chose avec un
interlocuteur, la possibilité de s’adapter a un « autre », la capacité a avoir un langage
informatif, etc.). Ces éléments sont indispensables pour des situations de communication ou
I’enfant cherche vraiment a se faire comprendre de 1’autre. Nous expérimenterons donc
notre outil uniquement chez des enfants ayant ces compétences relationnelles de base. Nous
excluons alors toute expérimentation auprés d’enfants porteurs de signes autistiques ou
psychotiques, et aupres d’enfants porteurs d’une déficience intellectuelle importante. Nous
excluons également toute expérimentation auprés d’enfants porteurs d’une déficience

motrice tellement importante que toute communication est inenvisageable.
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Nous choisissons donc de tester notre protocole aupres d'enfants porteurs de
déficience(s) motrice(s) uniqguement, génés pour communiquer au point d'avoir besoin d'une
aide technique et/ou de techniques de communication particuliéres. lls doivent étre pris en
charge par des adultes qui peuvent porter un projet commun, afin que la mise en place du
protocole soit possible. Ainsi, soit I'enfant est pris en charge a temps plein dans une méme
structure par une équipe pluridisciplinaire, soit I'équipe de soin a la possibilité d'étre en
relation avec I'équipe éducative. Le protocole pourra étre testé uniquement si les parents et
I'équipe qui entoure I'enfant en voient l'utilité pour I'amélioration de la communication. De
plus, notre protocole part du principe que I’enfant a, avant tout, besoin d’étre compris
souvent, rapidement, intégralement par son entourage. Le but de notre protocole est de
sensibiliser I’entourage et non de demander des efforts supplémentaires a I’enfant. Il ne sera
donc utilisé que par une équipe en accord avec cette idée, faute de quoi son application sera

inutile.

2.2) Nombre d’expérimentations a réaliser

Etant donné la nécessaire implication d'un nombre important de personnes pour la
mise en place de notre protocole, nous ne ferons pas une enquéte de cohorte concernant
plusieurs dizaines de sujets. Nous réaliserons une seule étude de cas ou, si cela est
possible, quelques études de cas isolées. Nous n'entrerons pas dans une démarche
scientifique de validation de notre outil et d'étalonnage des codes. En revanche, nous
pouvons chercher quelques cas particulierement pertinents afin de nous assurer que notre

protocole est construit intelligemment.

Nous choisirons, pour la premiéere expérimentation réalisee par nous-méme, un enfant
susceptible d'utiliser plusieurs moyens de communication et qui vit dans plusieurs
environnements différents. En effet, c'est la que nous pourrons voir ou, quand, avec qui tel
ou tel moyen de communication est utilisé. C'est aussi de cette facon que nous

expérimenterons toutes les facettes de notre protocole.

Si cela est possible, nous étendrons notre expérimentation a plusieurs enfants en
proposant notre protocole a plusieurs équipes. Les enfants seront choisis pour leurs
différences : plus nous expérimenterons de moyens de communication différents dans des

cadres de vie variés, plus nous pourrons ameéliorer notre protocole. Ainsi, il pourrait étre
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intéressant de tester notre protocole aupres de trois ou quatre enfants qui utilisent des
moyens de communication différents : une synthése vocale, un tableau de communication,
un langage des signes, le langage écrit,... ou plusieurs de ces moyens d'expression a la fois.
Ces trois ou quatre enfants, au mieux, vivront dans des cadres de vie différents : une prise
en charge a temps plein en IEM, une scolarisation en milieu ordinaire & temps plein ou a
temps partiel, une prise en charge en internat ou au contraire un temps important passé dans

le cadre familial.
Nous chercherons donc les réalités les plus variées possible pour exploiter toutes les

possibilités de notre protocole, et nous assurer que nous n'oublions aucune facette

importante de la communication des enfants déficients moteurs.
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Chapitre 2 : Expérimentations

Dans un premier temps, nous mettons en pratique notre protocole auprés d’un enfant
déficient moteur ; nous en rapportons ici les résultats. Dans un deuxiéme temps, nous

présenterons le protocole a différents professionnels pour recueillir leurs commentaires.

A. Premiere expérimentation : préparation de I'observation

1 Description de la structure principale ou seront réalisées les observations

Pour la premiere expérimentation, nous choisirons un enfant que nous connaissons
déja bien parmi ceux que nous rencontrons en stage. L'IEM est constitué de 4 classes de la
maternelle au CM2 (SEES : section d'éducation et d'enseignement spécialise), d'une classe
spécifique pour les enfants présentant les déficiences les plus lourdes (SEHA : section pour
enfants a handicaps associés), d'une classe de college destinée aux adolescents jusqu'a 16
ans (GTS : cycle d'enseignement général et technique), et d'une section pour adultes qui ne
peuvent envisager une orientation en structure de travail (SPVS : section de préparation a la
vie sociale). Certaines classes sont extériorisées dans une école ordinaire, un ou deux jours
par semaine. Certains enfants dont les familles habitent loin sont hébergés en internat
certains soirs de la semaine.

Le mercredi, I'lEM propose des activités en petits groupes pour les enfants qui ne
rentrent pas chez eux. Il s'agit de sports comme I'équitation, le foot-fauteuil ou le judo, ou

d'activités culturelles comme la peinture, le théatre ou I'informatique.

Notre stage du jeudi est aupres d'une orthophoniste de I’'TEM. Celle-ci assure les
séances d'orthophonie des enfants de la classe 2, qui travaillent chaque jeudi dans les murs
d'une école primaire ordinaire. Nous connaissons donc les douze enfants de cette classe, qui
ont entre 8 et 12 ans, et plus spécialement quatre d'entre eux qui bénéficient d'un suivi

orthophonique.
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2 Choix de l'enfant

Notre premiere expérimentation sera faite aupres de L., un enfant de I'lEM que nous

voyons chaque jeudi depuis septembre 2009. Il s'agit d'un jeune gargon de 9 ans sans
parole, qui a appris la dactylologie et quelques signes de francais signé. Il est en
possession d'une synthése vocale depuis septembre 2009, qu'il apprend peu a peu a utiliser.
Notre choix s'est porté tout naturellement vers lui car il est le seul des enfants que nous
connaissons a posséder une aide technique, et il utilise également d'autres moyens de
communication. Voici la description générale de ses déficiences motrices, ainsi que nous
I'avons trouvee dans son dossier médical :
« Quadriparésie avec prédominance de I'atteinte sur I'hémicorps droit et troubles séveres
du langage chez un enfant né au Guatemala, adopté a I'age de six mois, présentant une
malformation cérébrale de type schizencéphalie bilatérale avec agénésie septale. Apraxie
bucco-faciale massive avec trouble de la déglutition et bavage. Pas de comitialité. Pas de
déficience sensorielle visuelle ou auditive. »

Cet enfant ayant été adopté a I'dge de six mois, son histoire avant cet 4ge est inconnue.
Il a commencé une scolarité classique, jusqu'en CP ou, aidé d'une auxiliaire de vie scolaire,
il n'a pas pu apprendre a lire. Il a alors été orienté vers I'lEM en septembre 2008, ou il est
accueilli en SEES. Il y bénéficie de séances hebdomadaires de kinésithérapie, d'orthophonie
et d'ergothérapie. Sa classe travaille deux jours par semaine a I'lEM et deux jours par
semaine dans les locaux d'une école primaire ordinaire.

Nous proposerons a cet enfant et a ses parents la mise en place de notre protocole. S'ils
donnent leur accord, nous observerons, avec une caméra si elle est bien acceptée, des

situations reelles de communication tout au long d'une semaine.

3 Collecte des éléments préliminaires a I'observation

3.1) Rencontre avec les parents

Nous avons rencontré la maman de L. pour lui présenter notre projet. Elle a montré de
I’intérét pour notre démarche, disant qu’elle n’a pas une idée trés claire de la fagon dont L.
se fait comprendre hors du cadre familial. En effet, dés qu’ils ont découvert la déficience de

leur fils, les parents de L. ont appris le francais signé pour les mots les plus courants, et la

87



dactylologie pour les mots nouveaux. L. communique avec ses parents et son petit frére a
I’aide de ces deux moyens depuis sa petite enfance, mais hors du cadre familial, rares sont

les personnes a pouvoir comprendre ces signes.

La maman nous a parlé du choix de la synthése vocale pour qu’il puisse communiquer
avec des personnes qui ne connaissent pas ces codes. Elle espérait également que la
synthése permette d’éviter les moments d’incompréhension qui sont fréquents a la maison.
Elle a dit sa déception face a cette synthése qui ne remplit pas ses promesses, Six mois apres
I’achat. Celle-ci n’est jamais utilisée a la maison car elle engendre plus de complications
que de bénéfices. La maman a cependant réaffirmé que L. devait apprendre a s’en servir
plus souvent et plus efficacement, car c’est le seul moyen qui lui permettra de
communiquer avec des personnes non formées aux langages gestuels. La demande de
rendre cette synthése vocale plus efficace et son utilisation plus aisée, est donc bien

présente.

Sur le plan psychologique, L. est décrit par sa mére comme « pas trés obéissant », un
peu dans son monde, ne s’inquiétant pas beaucoup des autres, mais en méme temps « bonne
pate » et se mettant rarement en colére. 1l est curieux, posséde le sens de I’humour, aime

rire et faire rire.

La maman de L. a donné son accord pour la mise en pratique de notre protocole avec
une caméra pendant une semaine. Elle a ¢galement accepté d’essayer de filmer quelques

échanges familiaux, a la maison.

3.2) La synthese du bilan orthophonique

Nous avons lu les derniers compte-rendus de suivi orthophonique de L. et avons pu
remplir la fiche de synthese de notre protocole. Il apparait clairement une incapacité totale a
parler et a écrire, ainsi que des faiblesses en lecture, celle-ci étant en cours d’apprentissage.
La compréhension est excellente et I’expression par gestes, dessins, symboles est bonne. La
syntheése vocale et I’outil informatique ont été proposés comme moyens de compensation.
IIs ne sont pas parfaitement maitrisés car L. n’a pas encore automatisé la lecture et 1’écriture
par voie analytique. En revanche, le francais signé et la dactylologie sont des outils bien

utilises, avec la limite que les gestes de L. sont imprécis.
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ABCD Aldetechrigque Techrigue de
cotrrr cation

Bilan dulangage oral, écrit, gestuel et non verbal, en récep tion et expression

Recewoir des messages patlés

réagir 4 la voix hmaine

canprendre des messages parlés simples (2 ou 3 mots)

canprendre des messages parlés cornplexes (phiases cotrpl étes)

Recesmoir des messages non werbause

tecevor des messages gestuels

recevoir des signes et symboles générais:

recevolr des dessing et photographies
Fecevoir des messages en langage des signes

Recesmoir des messages éonts

Catil infommati que

Patler

Syrthése wocale Francais signé,

Comrmunication préverhale

dactylologie

Produire des messages non verbaus

produite des messages gestusls

produire des signes et des symoboles

produire des dessing et des photographies

Produire des messages en langage des signes

Ernre des messages

Dl DD H| e ||| =]

Catil infommati que

Bilan de I'utilisation des aides techniqgues et techniguoes de compumication A B C D | Commentaires {évaluation qualitative)

TTtilizer les aides techniques & la cormrrmuinication [ oormme un tableau de

cormmei cation, une syrthése wocale)

a) Synthése wocde B Les stratégies analytiques en lecture et écriture sont en
cowrs d'acquisition

b Outil informati que B La réfducation et }es apprmtissages g appuient sur une
tres bonne compréhension.

c)

Tlizer les techrd ques de cormrmd cation {corne 1e francais signé oula LEF)

a) Francais signé A Le vocabulaire est limité awme signes que L. connait. Les
gestes sont parfois imprécs.
Me peut étre utilisé avec tout le monde.

b Dactylologie A Les gestes sont parfois imprécs.
Me peut &reutilisé avec tout le monde.

£)

3.3) Choix des situations

L. est a I'IEM les lundis et vendredis, ainsi que les mercredis pour une activité

équitation et une activité judo. Il est a 1’école de P.-B. les mardis et jeudis. Le repérage des
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situations intéressantes a partir de I’emploi du temps a abouti a plus d’une quarantaine de
situations différentes ou L. est susceptible de s’exprimer au cours de sa semaine. Voici

I’emploi du temps de L. ainsi que les tableaux de repérage de situations remplis :

Plurielles

Lundi Mercredi | Jeudi |  Vendredi
9.00 Accueil
Lecture Poésie
Arts Plastiques
Frangais
Equitation
Maths Maths
Jeux Maths Travail Personnel
Ateliers périscolaires
Atelior
Judo Expressions

Chorale

Eveil scientifique

Ci-dessous, repérage des situations susceptibles d’étre vécues a I’'lEM :

Cadre : classe

Cadre : cantine

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue :
: cici
avec un autre enfant avec déficience
avec une personne ayant autorité
avec un assistant personnel
i A
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
avec-des-membres-de-la-proche famille
) N

- travail individuel
- travail individuel
- travail individuel

- temps d’accueil
- travail de groupe

Dialogue :
¢ cfici
¢ ifici
0
avec un assistant personnel
. .
aves n-professionnel de santé .
BVEG-UR-mermbre dellap oehe famitie
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
.
avee-des-membres d}e a PFOGRE famite

- repas

- repas

Cadre : récréation

Cadre : rééducation

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue :
: cici
avec un autre enfant avec déficience
avec une personne ayant autorité

fossi | .
avec-un-membre-de-ta-prochefamile
, \
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
avec-des-membres-de-la-proche famille
) A

- jeu
- conversation

- jeu

Dialogue :
¢ cfici
¢ ifici
.

avec un professionnel de santé
avec-un-membre-de-la-prochefamitle
] A
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
avec-des-membres-de-la-proche famille
) A

- séance d’orthophonie
- séance de kiné

- atelier syntaxe (ortho)
- atelier construction

(ergo)
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Ci-dessous, repérage des situations susceptibles d’étre vécues a 1’école P.-B. :

Cadre : classe

Cadre : cantine

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue :
avec un autre enfant avec déficience
avec une personne ayant autorité
avec un assistant personnel
avec-un-professionnel-desanté
avec-un-membre-de la-proche famille
i R
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
avec-des-membres-de-la-prochefamille
h N

- travail individuel
- travail individuel
- travail individuel

- temps de parole
- travail de groupe

Dialogue :
avec un assistant personnel
. )
avec-n-professionnel-de santé .
BVEC-HR-MeHD EEE,I“ o€ e-farmitle
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
avec-des-membres-de-la-proche-famille
) A

- repas

- repas

Cadre : récréation

Cadre : rééducation

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue :
avec un autre enfant sans déficience
avec un autre enfant avec déficience
avec une personne ayant autorité
avec-un-assistant-personnel
rocci | ,
avec-un-membre-de-la-proche famille
i R

Conversation de groupe :
avec d'autres enfants

avec-des-membres-de-la-prochefamille
) A

- jeu
- jeu
- conversation

- jeu

Dialogue :
¢ Sfici
A (fici
T

avec un professionnel de santé
avec-un-membre-de-la-proche famille
] A
Conversation de groupe :
avec-des-membres-de-la-prochefamille
) A

- séance d’ergothérapie
- séance d’orthophonie

Ci-dessous, repérage des situations susceptibles d’étre vécues a I’lEM le mercredi :

Cadre : équitation

Cadre : judo

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue :
avec un autre enfant avec déficience
avec une personne ayant autorité
avec un assistant personnel
. )
avec-un-professionnel de-santé .
avec-un-memore EE,I& procne famille
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
avecdesmembres-de-taprochetamille
h N

- conversation
- conversation
- conversation

- goditer

Dialogue :
avec un autre enfant avec déficience
avec une personne ayant autorité
avec un assistant personnel
. .
avee-uh professionnel de sante .
BvEGUR-MemBre Eellap oe e-famite
Conversation de groupe :
avec d'autres enfants
avec-des-membres-detaproche famtle
avec-des-personnes-&irangeres

- sport
- sport
- sport

- sport
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Ci-dessous, repérage des situations susceptibles d’étre vécues en famille :

Cadre : repas familial

Cadre : temps de vie quotidienne (habillage, toilette, etc.)

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue :
¢ Sfici
A <fici
T
avecune personne aya taul torHe
avec un membre de la proche famille
) X
Conversation de groupe :
avee-datires-enfants
avec des membres de la proche famille

avec-des-personnes-gtrangeres

- repas

- repas

Dialogue :
¢ Sfici
¢ “fici
o
avecune personne-aya taul torite
avec un membre de la proche famille
] X
Conversation de groupe :
avee-dattres-enfants
avec-des-membres-de-la-proche-famille
) A

- toilette

Cadre : temps libre

Cadre : réception d’invités ou sortie en famille

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue :
: Sfici
A (fici
0
avec-un-assistant-personnel
avec un membre de la proche famille
Conversation de groupe :

avec des membres de la proche famille

avec-des-personnes-étrangeres

- conversation

- conversation

Dialogue :
¢ Sfici
A (fici
S
avec-un-assistant-personnel
avec un membre de la proche famille

avec une personne étrangere
Conversation de groupe :

avec des membres de la proche famille
avec des personnes étrangéres

- conversation
- conversation

- conversation
- conversation

Nous avons donc planifié une semaine d’observation de L. avec une caméra, afin

d’observer ces différentes situations de communication.

B. Premiers constats apreés 'observation

1 Bilan de l'observation de situations réelles de communication

L’observation de L. prévue sur une semaine nous a permis de tirer immédiatement un

premier enseignement de notre expérience : il est illusoire de réaliser sur une semaine

I’observation d’une quarantaine de situations « ordinaires », « proches du rituel » comme

nous 1’avons en premier lieu €crit dans nos consignes d’utilisation. En effet, le premier jour,

il a été impossible de faire fonctionner la caméra. Le mardi, L. était absent car malade. Le

mercredi, I’activité équitation a été remplacée par de I’informatique et I’activité judo a eu

lieu en I’absence du professeur habituel. Le jeudi, c’est nous qui n’avons pas pu nous

rendre a 1’école a cause d’un trafic routier trés perturbé... Nous avons donc immédiatement

conclu qu’il faudrait se contenter d’une vingtaine de situations, qui n’auront pas été

92




observées sur une seule semaine mais sur plusieurs, étalées sur un peu plus d’un mois (des
vacances scolaires ayant interrompu notre période d’observation). Nous avons pensé qu’il
était tout de méme intéressant de voir si ces résultats étaient exploitables, car une équipe qui

utilise notre protocole risque fort d’étre confrontée aux mémes contretemps.

Cependant, il est a noter qu’il a été pénible pour L. de supporter cette observation qui
n’aurait pas dd durer aussi longtemps. Si L. a bien vécu notre présence les premiers jours,
nous avons senti une lassitude et une certaine réticence quand notre observation a di

s’étendre sur plusieurs journées isolées, €loignées les unes des autres dans le temps.

2 Bilan de l'utilisation de la caméra

Dés le début de nos observations, nous avons constaté une grande réticence de
I’entourage devant la présence de la caméra. L., qui avait été longuement préparé a cette
observation, I’a investie de facon trés positive et ne semblait pas géné d’étre observé. Il a
seulement eu une tendance a « se montrer », a faire le clown devant la caméra. Il la montrait
fierement a ses camarades, leur indiquant que nous étions la toute une semaine « pour lui ».
Les camarades de L. nous posaient des questions sur la raison de cette caméra et ne
semblaient pas génés outre mesure apres avoir obtenu une réponse, d’autant que NouUs NOUS
efforcions de ne pas filmer d’autres visages que celui de L. En revanche, les adultes ont
montré des difficultés plus importantes dans 1’acceptation de ce regard particulier. Nous

n’avions sans doute pas suffisamment préparé notre observation aupres d’eux.

Nous nous sommes apercue assez rapidement que les échanges intéressants avaient
presque toujours lieu dans des moments de transition : arrivée dans un lieu, début d’une
activité, conversation dans un couloir. Or, il était quasiment impossible de filmer ces
moments alors que personne dans ce lieu n’avait eu le temps de se familiariser avec notre
présence. Nous avons tenté une seule fois de capturer « au vol » un tel temps d’échange, et
cela nous a été reproché. Nous n’avons donc pu filmer, par la suite, que des temps
d’échange qui avaient lieu au cceur d’une activité, et apres explication préalable de la raison
de notre présence (pendant le repas, pendant le cours de judo par exemple). Mais toutes les
situations intéressantes qui ont eu lieu dans des temps de transition, nous les avons

simplement prises en notes sur nos fiches de recueil.

93



3 Limites constatées du protocole

Notre recueil de données issu de 1’observation nous a permis de modifier en
profondeur notre protocole. En effet, les fiches d’observation étaient incomplétes et ne
pouvaient rendre compte de tous les événements possibles. Nous étions systématiquement
obligée d’ajouter des commentaires, ce qui n’est pas souhaitable si nous voulons que notre
protocole soit utilisable aisément par d’autres adultes. La grille finale était également mal
congue, a la fois trop complexe a remplir et incompléte. Voici un apercu de notre premiére

exploitation des résultats :
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Indépendamment du fait que ces tableaux sont a 1’état de brouillon, nous voyons bien
que cela manque de lisibilité. Tout d’abord, les regles et attitudes sociétales méritaient
d’étre développées, car nous avons remarqué par exemple que la synthése vocale n’était pas
utilisee de la méme facon selon que L. était contraint de I’utiliser ou non. Il fallait
également que notre grille permette de différencier les techniques de communication
utilisables, et fasse ressortir la présence ou I’absence, dans la situation considéree, d’un

interlocuteur formé a I’utilisation de ces techniques.

Nous avons surtout été confrontée au probleme de la pluralité des essais pour un seul
énoncé. Nous avons dit que 1’observation d’une situation devait se limiter a un seul énoncé,
mais notre protocole n’avait pas prévu que I’enfant puisse répéter cet énoncé ou changer
plusieurs fois de moyen de communication pour ce méme énonce.

Enfin, le codage des événements a évidemment posé un gros probleme, car notre
échelle écrite en premiére intention était assez peu rigoureuse. Nous avons donc mis des
codes de facon assez aléatoire, et sans que ceux-ci, finalement, soient trés informatifs sur
I’efficacité de 1’aide apportée par les différents facteurs.

Un point trés positif ressort cependant de notre démarche : il était effectivement
nécessaire de nous confronter directement a la réalité du terrain ! Méme si la caméra a été
mal pergue par I’entourage de L. et méme si 1’objectivité de nos résultats peut étre discutée,
cette premiére expérimentation aura permis de faire avancer considérablement notre travail

pour le rendre plus proche de la réalité.

C. Modification du protocole

Nous avons donc travaillé a 1’¢laboration de fiches de recueil plus complétes, d’une
grille finale plus aisée a remplir et mieux lisible, et d’une échelle de codage établie d’apres

des criteres plus concrets.

1 Modification des fiches de recueil et de la grille finale

Nous avons ajouté des catégories a cocher dans I’environnement sociétal, afin de
préciser le contexte de I’échange observé. 11 s’agit, parmi les régles qui régissent le cadre de

vie concerné, des différentes obligations et interdictions touchant au langage : obligation de
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s’exprimer, d’utiliser tel ou tel moyen de communication, de respecter un tour de parole ;
interdiction de faire du bruit ou de se déplacer. On notera aussi les attitudes observées dans
ce cadre: respect ou non des regles établies, contexte plutét bruyant ou agité, grand
éloignement ou grande proximité physique, contacts visuels bien établis entre les personnes

ou non.

Nous avons également ajouté des événements possibles autour du simple fait d’attirer
I’attention. Ceci est tiré de nos observations : nous avons constaté qu’il était possible que
L. ne puisse pas s’exprimer, tout simplement parce que personne ne remarque qu’il a
quelque chose a dire. Nous avons donc trouve intéressant que la fiche de recueil comporte
un petit tableau, moins détaillé que celui consacré a la transmission d’un énoncé, qui
permette de montrer que 1’enfant a attiré ’attention, et qu’il a di s’y reprendre a une, deux,
trois fois ou plus avant de pouvoir s’exprimer. Une fiche de recueil pourra ainsi étre utilisée
pour une situation ou I’enfant tente d’attirer 1’attention mais n’y parvient pas. Ces
événements seront codés dans la grille finale en termes d’efficacité des moyens utilisés, de

la méme manicre que les événements liés a la transmission d’un énoncé.

Nos observations nous ont poussée a ajouter quelques événements parmi les attitudes
individuelles qui peuvent étre observées chez les interlocuteurs. Nous avons aussi précise
les événements de 1’utilisation des moyens de communication afin d’en faciliter la notation

sur la fiche de recueil et le report dans la grille finale.

Nous avons fait le choix de remplir une grille finale pour chaque structure (1’école,
I’institut, la famille, I’internat etc.) dans laquelle des observations sont réalisées. Ainsi, la

structure de la grille est simplifiée et I’on parvient a créer un support lisible.

2 Modification de I’échelle

2.1) Le nombre d’essais pour se faire comprendre

Nous avons constaté, lors de nos observations, qu’il était nécessaire de tenir compte
des différents essais, répétitions et explications que réalise I’enfant pour se faire
comprendre sur un seul énoncé. Nous avons pensé que ce parameétre de nombre d’essais

pouvait étre un critére objectif pour I’évaluation de I’efficacité de la communication et des
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facteurs environnementaux. En effet, un enfant qui doit s’y reprendre a six fois pour étre
compris n’a pas vécu la méme qualité d’échange que s’il avait été compris du premier coup.
Pour I’environnement technique, un moyen de communication qui ne permet pas d’étre
compris intégralement en moins de trois ou quatre essais pourrait étre jugé un facteur assez
peu facilitateur, voire méme un obstacle a la communication si I’enfant abandonne dés le 2°
essai. Pour I’environnement humain, une intervention qui se répéte plusieurs fois de la
méme facon (par exemple une tentative répétée de deviner ce que I’enfant veut dire) sans
aider ’enfant a se faire comprendre peut étre un obstacle ; au contraire, une intervention
unique de I’interlocuteur, qui permet a 1’enfant de se faire comprendre (par exemple une
proposition d’utiliser un autre moyen de communication) peut étre un facilitateur important.
Nous avons donc produit un codage d’aprés ce critere objectif du nombre d’essais. Nous
avons modifieé en conséquence la grille finale et la fiche de recueil. Cela signifie que

I’observateur devra préter attention au nombre d’occurrences d’un méme évenement.

2.2) L'appréciation globale de I'’échange

L’échelle de lettres, destinée a donner I’appréciation globale de 1’échange observé,
nous semble toujours intéressante. Nous pouvons la conserver telle qu’elle était, tout en
décidant d’attribuer telle ou telle lettre en fonction du nombre d’essais de 1’enfant pour se
faire comprendre. Si nous ne changeons rien de la signification des codes, voici I’échelle :

A: I'enfant s'est fait comprendre seul, sans aide humaine et sans difficulté.

B: I'enfant s'est fait comprendre avec l'aide partielle de I'interlocuteur et/ou sur
sollicitation et/ou avec une difficulté partielle.

C: I'enfant s'est fait comprendre avec l'aide répétée de l'interlocuteur et/ou avec une
surveillance continue et/ou avec une difficulté réguliére.

D: I'enfant n'est pas parvenu a se faire comprendre.

Ainsi, pour attribuer la lettre A, il faut que I’enfant se soit fait comprendre dés le 1%
essai. Pour la lettre D, il ne s’est pas fait comprendre (I’échange s’arréte avant que I’enfant
se soit fait comprendre — quel que soit le nombre d’essais). Pour les lettres B et C, il nous
faut placer une limite concréte. Nous pensons qu’il est raisonnable de la placer a cing
essais. Nous considérons ainsi que si I’enfant se fait comprendre, pour un seul énonce,

apres cinq essais ou plus (c’est-a-dire cinq interventions de I’enfant suivies des réponses de
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I’interlocuteur), il a eu besoin d’un soutien soutenu de I’interlocuteur. Voici donc la
maniére d’attribuer les codes :
En cas d’échec pour se faire comprendre : D.
En cas de réussite, il faut regarder le nombre total d’essais :
1 seul essai : A.
2 a4 essais : B.

5 essais et plus : C.

2.3) L’évaluation des facteurs environnementaux

Pour le détail des facteurs environnementaux, nous avons penseé pPouvoir créer une
échelle en procédant de la méme maniére, en fonction du nombre d’essais. L’échelle a cinq
niveaux créée en premiére intention nous parait trop fine pour nos observations. Nous
préférons partir d’une échelle a quatre niveaux (en positif ou en négatif). Nous avons alors

décidé de fixer ainsi I’échelle de codage :

Nombre d'essais Reésultat Code a attribuer
1 + +2
1 - et fin de I’échange -2
1 - et changement de comportement 0
2 + +1
2 - et fin de I’échange -2
2 - et changement de comportement 0
3 + 0
3 - et fin de I’échange -2
3 - et changement de comportement -1
>3 + -1
>3 - -2

Avec la signification suivante pour les codes :
-3 obstacle absolu : I'enfant renonce a se faire comprendre du fait de ce seul obstacle,
quelle que soit la situation.
-2 obstacle grave : empéche I'enfant d'étre compris ou provoque un blocage chez I'enfant
qui renonce alors a s'exprimer.
-1 obstacle Iéger: n' empéche pas l'enfant de s'exprimer mais I'oblige a réduire son

message ou entraine une perte de temps.
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0 facteur apparemment sans influence sur I'efficience de la communication

OU facteur facilitateur qui crée d'autres difficultés importantes.
+1 facilitateur léger : permet a I'enfant de se faire comprendre complétement mais avec
une perte de temps ou en créant une angoisse.
+2 facilitateur substantiel : permet a I'enfant de se faire comprendre aisément sans perte
de temps.
+3 facilitateur absolu: permet & I'enfant de se faire comprendre aisément en toutes

circonstances.

Le nombre d’essais doit étre compris comme le nombre de fois ou un événement a été
observé, que ce soit au niveau de I’environnement humain ou de I’environnement
technique ; tous ces « événements observés » devant bien étre compris comme autant de
« facteurs environnementaux » dont I’influence est plus ou moins facilitatrice ou obstacle.

Le résultat (+ ou -) représente la réussite ou 1’échec de I’échange par 1’action de cet
événement. Cela signifie qu’aprés chaque « essai » de I’enfant, on note si celui-ci lui a
permis de se faire comprendre, et qu’apreés chaque intervention d’un interlocuteur, on note

si celle-ci a permis a I’enfant de se faire comprendre.

Pour attribuer un code, il faut donc, pour chaque situation observée, compter, pour
chaque événement possible, combien de fois cet événement a eu lieu. Selon le nombre
d’essais et I’issue du dernier essai (réussite / abandon de 1’échange / abandon de ce moyen

de communication pour en utiliser un autre), on attribue un code au facteur concerné.

En cas de réussite apreés un seul essai, on peut dire que le moyen utilisé ou ’aide
apportée a été un facilitateur substantiel : on notera +2. En revanche, si un événement se
produit trois fois ou plus (que ce soit I’utilisation de tel moyen de communication ou telle
attitude de I’interlocuteur), quelle que soit I’issue, on consideére que ce facteur n’est pas
facilitateur voire méme obstacle. Ainsi, si ’enfant se fait comprendre grace a sa synthése
vocale, mais qu’il s’y prend a trois fois, c’est un facteur dont I’influence est codée 0
(aucune aide). S’il s’y prend a plus de trois fois, on notera -1 méme s’il s’est fait
comprendre. En effet, nous sommes partie du principe (et cela est tiré de nos observations)
qu’au-dela de trois essais I’enfant réduit son message ; il se lasse ainsi que son
interlocuteur, et peut avoir du mal a supporter I’échec. Il n’est plus disponible pour le

contenu de son discours ni pour la relation.
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En cas de résultat négatif (c’est-a-dire que I’enfant n’a pas été compris de son
interlocuteur par ce moyen ou par ce type de feedback), il nous a semblé que le code a
attribuer ne devait pas étre le méme si 1’échange se poursuit sur un autre mode ou s’il
s’arréte. En effet, un moyen de communication qui ne permet pas a I’enfant de se faire
comprendre du premier coup ne peut étre qualifié d’« obstacle a la communication » si
I’enfant a choisi, dés le deuxiéme essai, une autre facon de s’exprimer. En revanche, c’est
un obstacle grave si I’enfant renonce complétement a se faire comprendre (ou si 1I’échange
s’arréte parce que I’interlocuteur abandonne). Ainsi, si on a noté un échec final apres un
événement (quel que soit le nombre de fois ou cet événement a lieu), il faut également
regarder a quoi cet échec a abouti : a un abandon de I’échange, ou a un changement de
comportement ? Si I’issue est I’abandon de 1’échange, on notera -2 pour le facteur concerné
(obstacle grave). S’il s’agit seulement d’un changement de stratégie pour que I’enfant se
fasse comprendre, on notera 0 ; le facteur en question n’étant alors pas vraiment évaluable,

on se contente de noter qu’ici, il n’a rien apporté.

Les codes -3 et +3 ne sont prévus que pour le cas ou ’on verrait apparaitre des
résultats systématiques. Par exemple, si la communication par signes donne
systématiquement le résultat -2 dans un cadre de vie (¢’est-a-dire qu’elle ne permet jamais a
I’enfant de se faire comprendre et provoque 1’abandon de 1’échange), on pourra finalement
lui attribuer le code -3 car, dans ce cadre, ce facteur est un obstacle absolu. Il en va de

méme pour les facilitateurs absolus, codés +3.

3 Discussion sur la validité de I'’échelle

Nous avons réussi a créer une échelle qui puisse s’appliquer selon des critéres
objectifs. Par contre, sa validité ne peut étre démontrée dans ce mémoire, car cela
nécessiterait une enquéte statistique d’envergure. Nous avons simplement posé les critéres
qui nous semblaient justes, d’apres notre expérience, pour rendre compte de la réalité. Nous
avons da partir de principes tels que « au-dela de trois essais, I’enfant réduit nécessairement
son message », alors que cela reste une limite assez arbitraire sans doute variable selon les
individus. Mais il nous fallait bien établir une limite pour que notre travail ait du sens. Nous
reconnaissons cependant tout D’arbitraire de ce choix. Le fait d’établir une échelle
« universelle », applicable a tout individu, pose de toute facon question dans une démarche

comme la notre. En effet, pour faire une évaluation précise des facteurs environnementaux
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dans la communication de ’enfant, de facon treés individualisée comme nous tentons de le
faire, il faudrait établir une échelle propre a chaque enfant auquel nous nous intéressons. Ce
serait uniquement de cette facon que 1’on tiendrait véritablement compte des facteurs
individuels liés au tempérament de 1’enfant, a sa sociabilité, a sa persévérance etc.

Pour I’heure, I’échelle que nous avons établie 1’a été d’apreés nos observations de la
communication de L. Elle refléte donc les limites de persévérance habituellement observées
chez cet enfant-1a (qui nous semblent étre, de bon sens, & peu prés valables pour la plupart
des enfants en difficulté de communication). Nous allons maintenant voir si elle peut
également étre appliquée de fagon réaliste a d’autres enfants et utilisée par d’autres

personnes.

D. Présentation et analyse des résultats

1 Présentation des résultats

Une fois notre protocole modifié, nous avons pu reporter le détail de nos observations
dans la grille finale. Il n’a pas été difficile d’attribuer les codes aux événements observés
selon la nouvelle échelle. Nous avons rempli trois grilles correspondant aux trois structures
que fréquente L. : I’TEM, I’école P.-B. et la structure familiale. Ces trois grilles peuvent étre

lues isolément et comparées.

! Cf. version finale du protocole : annexe 3 p142157
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2 Analyse des résultats

Dans la structure familiale, nous voyons que, si les échanges ne sont pas dépourvus de
difficultés, il n’y a pas de blocage majeur. Les cases en jaune, qui décrivent le contexte,
nous montrent qu’en famille, L. est soumis & peu de contraintes ; d’autre part, il est toujours
en relation avec des interlocuteurs formés a I’utilisation du francais signé et de la
dactylologie. Les parents de L. utilisent beaucoup la reformulation : ils traduisent a ’oral ce
que leur fils leur dit par signes, pour s’assurer qu’ils ont bien compris. Cela est possible car
ils connaissent le francais signé et la dactylologie. Cependant, on voit que cette derniére
technique est peu utilisée et ne permet pas a L. d’étre compris dés le premier essai. Les
stratégies de devinette sont d’une aide variable. Le pointage utilisé par L. est efficace,
méme si cela suppose une adaptation importante de son entourage. La synthése vocale n’est
jamais utilisée, et les parents ne proposent pas a L. de s’en servir, méme en cas de

difficultés.

A I'IEM, L. n’est presque jamais en relation avec un interlocuteur formé aux langages
de signes. Nous voyons également qu’il est — selon toute logique — soumis a des contraintes
plus importantes liées a la vie en collectivité : obligations et interdictions diverses,
notamment autour de la communication. Ici, la synthése vocale est utilisée et c’est un
facilitateur important ; par contre, L. ne 1’utilise que sur proposition ou quand le type
d’activité réalisée 1’y contraint. Dans cette structure, L. connait parfois des échecs pour
attirer 1’attention ou pour transmettre un énoncé. Le frangais signé peut étre efficace méme
si ’entourage n’y est pas spécifiquement formé. En revanche, le pointage (dont les
possibilités sont forcément limitées) est inefficace. Parmi les réponses des interlocuteurs,
les stratégies de devinette sont plus obstacles que facilitatrices, alors que la reformulation

est un facilitateur substantiel.

A T’école P.-B., nous avons eu I’occasion d’observer des temps d’échange plus variés,
notamment dans des cadres moins stricts que celui de la classe, comme la récréation, la
chorale, le cours d’arts plastiques et l’atelier théatre. L. est en effet dans un cadre
contraignant moins souvent qu’a I’I[EM car les activités croisées avec les enfants de 1’école
ordinaire et les hasards d’emploi du temps 1’ont voulu ainsi. Pour autant, les temps
d’échanges ne sont pas plus faciles : nombreuses ont été les situations ou L. a di utiliser

plusieurs techniques successives pour se faire comprendre. Nous 1’avons vu ainsi tenter de
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se faire comprendre en faisant des dessins, des mimiques, des bruits sans que cela soit trés
efficace. La synthése vocale est un facilitateur de degré variable, utilisé surtout sur
sollicitation. Les gestes peuvent étre compris mais cela est variable. Parmi les stratégies de
I’entourage, la devinette est toujours aussi inefficace, ainsi que le fait de faire répéter. En
revanche, d’autre réponses ont été observées comme le fait de simplement dire « je n’ai pas
compris », qui a été un facilitateur decisif. Le fait de poser des questions fermées
auxquelles L. répond par un signe de téte semble aussi étre une bonne stratégie, méme si
elle limite forcement L. dans ses énoncés. Nous avons aussi observé, ici, des interlocuteurs
utiliser le méme moyen de communication que L. (cases « mimétisme » et « gestes »), ce

qui a aidé L. a se faire comprendre.

Ces observations peuvent bien sir étre affinées ; par exemple, on voit que ce sont
toujours des personnes formées aux techniques de communication qui proposent
I’utilisation de la synthese vocale. Nous voyons également quels événements n’arrivent
jamais, ce qui peut aider a définir des aides nouvelles a mettre en place.

On peut aussi constater que, lorsque 1’activité est contraignante, L. met en place moins
de stratégies pour se faire comprendre ; cela correspond tout a fait a ce que 1’on sait de son
caractére. Ainsi, lors de I’analyse, les facteurs médicaux et psychologiques recueillis dans
la premiere partie du protocole sont a mettre en relation avec les grilles finales pour

remettre chaque facteur en perspective dans la problématique propre a I’enfant.

3 Lalecture de la grille

Nos grilles finales (une pour chaque structure de vie) sont lisibles et permettent de ne
pas perdre d’information. En revanche, elles ne permettent pas toujours de faire ressortir
des résultats systématiques. Les différentes situations peuvent étre « lues » d’aprés les
codes qui sont attribués aux événements qui y ont eu lieu, mais on ne peut pas déduire de
facon immédiate que telle attitude est mauvaise ou que tel moyen de communication est
inefficace. Cela présente donc ses limites mais correspond tout a fait a notre projet de
départ : faire une « photo » de la fagon dont I’enfant se fait comprendre, a un moment de sa
vie, selon les environnements dans lesquels il évolue.

Ainsi, notre grille finale peut étre lue a 1’horizontale : on obtient alors des informations
sur chaque situation isolément. Elle peut étre lue verticalement : on peut alors constater

I’efficacit¢ de chaque moyen de communication utilisé et 1’aide apportée par chaque
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attitude de I’interlocuteur. Les résultats peuvent étre contrastés ; on peut alors entrer dans
les détails et croiser les informations verticales et horizontales. On peut se demander si les
variations d’efficacité de chaque facteur considéré dépendent du lieu, des regles établies,
d’un environnement bruyant, de la présence d’un interlocuteur formé aux techniques de
communication, etc. On peut aussi ne pas trouver d’explications aux événements observes,
mais simplement prendre conscience du fait que « tel événement, parfois, ¢a arrive », et en

tenir compte quand il s’agira de prendre des décisions.

A partir de ces observations, toutes sortes de choix peuvent étre faits pour améliorer
les situations de communication. Tout le bon sens et les connaissances de 1’utilisateur sont
nécessaires a ’interprétation de la grille, car une personne qui ne connait pas 1’enfant ni ses
cadres de vie pourrait tirer des conclusions fausses. En effet, toutes les stratégies ne peuvent
étre mises au méme niveau : la devinette est a la portée de tout le monde, alors que la
reformulation ne peut étre faite que par quelqu’un qui connait les techniques de
communication qu’utilise L. De méme, les aides techniques et techniques de
communication ne peuvent étre mises sur le méme plan : les plus efficaces aujourd’hui ne
correspondent pas forcément au meilleur choix pour [’avenir. De nombreux parameétres sont
a prendre en compte : le fait que telle technique est en cours d’apprentissage, que telle autre
ne peut étre comprise par tous, que I’enfant refuse de s’exprimer dans certains contextes,
etc. Ces enjeux n’apparaissent pas sur la grille et doivent donc étre présents a I’esprit de

[’utilisateur.

E. Les expérimentations suivantes

1 Présentation du protocole a trois orthophonistes

Notre premiére expérimentation terminée, nous avons cherché a proposer notre
protocole a d’autres professionnels afin qu’ils ’utilisent eux-mémes, si possible avec des
enfants utilisant des moyens de communication différents et accueillis dans des structures
différentes. Trois orthophonistes se sont trouvées étre intéressées par notre travail : deux
orthophonistes en poste a I’I[EM (dont notre maitre de stage qui accompagne notre travail de
mémoire depuis le début de I’année) et une autre en poste dans un Service de soins

(SESSAD) de I’Association des Paralysés de France, qui prend en charge des enfants
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déficients moteurs. Ces trois orthophonistes se connaissent et étaient prétes a soutenir notre
projet. Chacune a accepté de mettre le protocole en place aupres d’un enfant qu’elle suit, en
incluant dans le projet plusieurs adultes qu’elle connait (enseignants, éducateurs, auxiliaires

de vie et parents).

La réunion au cours de laguelle nous avons présenté notre travail a été tres riche, les
orthophonistes posant de nombreuses questions sur les choix qui nous ont poussée a définir
le protocole de cette fagon (modalités de 1’observation, critéres de création de 1’échelle,
modalités d’analyse des résultats obtenus, etc.). Cela nous a permis de nous assurer de la
solidité de la réflexion menée jusque-la.

L’une des orthophonistes a finalement émis 1’idée qu’un tel protocole pourrait étre
particulierement intéressant a proposer a des adultes déficients moteurs (sans doute avec
quelques modifications), car ceux-ci ont une demande plus claire pour leur communication
et sont capables de porter ce projet eux-mémes. Nous pensons effectivement que cette idée

est intéressante et pourra constituer une suite a notre travail.

2 Présentation du protocole a une équipe de I'lEM

Peu aprés, nous avons présenté notre travail a I’équipe de IPIEM que nous
connaissons. Cette méme équipe avait déja eu vent de notre travail puisqu’elle a accepté
notre présence lors de 1I’observation de L. La réunion lors de laquelle nous avons présenté
notre travail rassemblait trois éducatrices, 1’enseignant, I’orthophoniste et 1’ergothérapeute.
La kinésithérapeute et I’infirmiére ont également fait partie du projet mais en ont éte
informées a d’autres moments.

Nous avions bien préparé ce temps de présentation afin d’étre le plus clair possible.
Nous avons évité d’expliquer les modalités du codage, assez complexes et inutiles pour
I’observateur, le codage pouvant étre réalisé par 1’orthophoniste dans un second temps.
Malgreé ces précautions, la fagcon d’utiliser les fiches de recueil a posé question. Les
tableaux ont été percus comme complexes et la procédure a suivre pour cocher les
événements dans le bon ordre n’était pas si simple a comprendre. En effet, en tant que
spécialistes du langage, les orthophonistes sont habitués a analyser les énoncés que
produisent les enfants lorsqu’ils s’expriment ; ce n’est pas le cas de tous les professionnels,
qui ne voient pas forcément a quoi correspondent exactement les catégories évoquées dans

les tableaux de la fiche de recueil.
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Plus profondément, c’est la démarche méme de I’évaluation qui n’était pas évidente.
Toutes les professions n’ont pas la méme approche a ce niveau. Le principe de 1’évaluation
est courant dans les métiers rééducatifs, au point que nous ne prenons plus forcément le
temps de nous arréter sur ce qui peut choquer dans cette approche. Nous avons ainsi senti
une certaine réticence devant ces fiches aux multiples cases. Il nous faudra revenir, dans
I’analyse des limites de notre outil, sur la question de 1’évaluation en elle-méme et sur

I’esprit du protocole.

Il a ét¢ décidé que 1I’équipe observerait le méme enfant que nous, L., car il s’agit
simplement de quelques situations (notamment celles que nous n’avons pu observer par
nous-méme), le but étant surtout de recueillir les commentaires que pourront faire ces
professionnels. Notre proposition étant arrivée a un moment de I’année ou 1’équipe était
bien occupée par d’autres projets, il était difficile d’envisager un travail de plus grande
envergure. Mais si la mise en pratique par 1’équipe n’a pas pu étre a la hauteur de nos
espérances, la confrontation avec d’autres professionnels nous a tout de méme permis de
prendre du recul sur notre outil et a été le point de départ d’une réflexion éthique sur notre
démarche. Nous rendrons compte ici de nos réflexions afin d’approfondir la philosophie de

notre travail et son champ d’action bien particulier.

3 Présentation du protocole a plusieurs orthophonistes et ergothérapeutes

Il nous a été propose, en fin d’année scolaire, de présenter le protocole a un groupe
d’une douzaine d’orthophonistes et ergothérapeutes qui se réunissent chaque année pour
réfléchir a leur pratique et mettre en commun leurs travaux de recherche. Cette réunion
rassemblait, au niveau départemental, les orthophonistes et ergothérapeutes salariées des
structures gérées par 1’Association des Paralysés de France. Elles représentaient trois IEM
et un réseau de soins a domicile. Cette réunion arrivant assez tard dans 1’année, nous
n’avions pas I’intention de demander aux professionnelles de 1’utiliser pour en exploiter les
résultats dans ce mémoire ; il s’agissait seulement de faire connaitre notre outil pour qu’il
soit éventuellement utilisé et amélioré par la suite. Nous pensions aussi recueillir les

commentaires des professionnelles aprés une simple découverte de 1’outil.

Lors d’une réunion I’année précédente, ces orthophonistes et ergothérapeutes s’étaient

informées sur la CIF et avaient pris pour objectif de refléchir a sa mise en pratique. Le

109



présent protocole les a intéressées car il venait dans la suite de leurs recherches. Il a suscité
de nombreuses questions. Nous avons pu expliquer en détail 1’utilisation des fiches de
recueil mais aussi la marche a suivre pour le codage et la lecture de la grille.
L’orthophoniste et 1’ergothérapeute de 1’un des IEM, aprés découverte de 1’outil, se sont
trouvées motivées pour le mettre en pratique auprés d’au moins un enfant. De plus, 1I’équipe
de cet IEM a mis au point une nouvelle aide technique a la communication, qui a été
présentée lors de cette méme réunion. Il leur a donc semblé intéressant d’évaluer 1’efficacité

de cet outil avec notre protocole.

3.1) Commentaires sur le choix des situations a observer

Sur le protocole en lui-méme, la critique principale qui a été faite portait sur la notion
d’intentionnalité. En effet, sur notre lieu de stage, les enfants en difficulté de
communication sont en mesure d’entrer en interaction quand ils le souhaitent ; ce n’est pas
le cas dans d’autres IEM, ou les enfants peuvent porter une déficience plus lourde et
n’entrent en communication que sur incitation d’un adulte. Etre capable de changer de
stratégie pour se faire comprendre n’est pas non plus une évidence chez tous les enfants
accueillis en IEM. Notre protocole ayant été créé a partir de ce que nous connaissons, il
apparait effectivement qu’il n’est pas forcément utilisable chez tous les enfants déficients
moteurs. Les professionnelles présentes se sont alors saisies du protocole dans I’idée qu’il
serait sans doute nécessaire d’y apporter des modifications pour 1’utiliser avec chaque

enfant.

3.2) Commentaires sur I'échelle

L’idée d’adapter 1’échelle (et éventuellement les catégories) a chaque enfant, a non
seulement été comprise, mais a aussi entrainé 1’adhésion des personnes présentes. Dans
notre optique, I’individualisation de ’outil est effectivement souhaitable, méme si cela
empéche toute standardisation (et donc toute diffusion a grande échelle). Cette réaction des
professionnels nous a fait comprendre que notre protocole est utilisable, a condition de
réaliser une petite formation préliminaire a son utilisation. Les consignes d’utilisation du
protocole ne peuvent suffire a faire comprendre 1’esprit général du travail ni ses évolutions

possibles, qui ont été si bien compris aprés notre présentation.
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3.3) Commentaires sur la maniabilité des fiches de recueil

La facilité d’utilisation a également posé question : il semble que ce soit le point
d’amélioration le plus important, d’apres les différents retours que nous avons eus sur notre
travail. Les professionnelles présentes ont immediatement vu qu’il ne serait pas facile de
faire utiliser les fiches de recueil par les différentes personnes avec lesquelles elles
travaillent. Elles ont proposé I’utilisation de la caméra pour une mise en pratique plus
simple. Nous avons fait part de nos conclusions quant a I’utilisation de cet outil, mais il leur
a semblé tout de méme plus facile de proposer a leurs équipes la caméra plutdt que les

fiches de recueil, d’un abord assez complexe.

Une ergothérapeute a émis 1I’idée que I’orthophoniste se déplace elle-méme dans tous
les environnements de I’enfant afin de pallier cette difficulté de 1’observation par différents
adultes. Sur cette question de la fagcon de réaliser 1’observation, nous sommes face a un
choix compliqué car notre protocole dans sa forme actuelle est effectivement difficile a
mettre en place et risque fort de se heurter aux réticences des professionnels. Mais c’est
aussi a ce prix-la que nous sommes vraiment restée dans 1’esprit de la CIF-EA, car c’est
I’observation sous cette forme seulement qui permet un investissement du travail par toute
I’équipe. Si I’orthophoniste se déplace dans tous les environnements, ou si 1’on place une
caméra dans chaque environnement pour que 1’orthophoniste fasse 1’analyse des vidéos
dans un second temps, on perd ce travail d’équipe qui mobilise, justement, tout
I’environnement humain de 1’enfant autour de sa communication. Cela deviendra une
recherche de spécialiste, dont les résultats seront plus difficilement investis par les autres

adultes.
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Chapitre 3 : Discussion

A. Avantages et limites de la forme des résultats obtenus

1 Une grille descriptive

Aprés la mise en pratique, nous avons constaté que notre grille n’est qu’un outil
descriptif dont I'utilité est nulle si elle n’est pas ensuite analysée par des professionnels
compétents qui connaissent bien I’enfant. Cela est en soi a la fois un avantage et un
inconvénient. En effet, c’est en cela que notre outil correspond a I’esprit de la CIF-EA. En
aboutissant a une grille simplement descriptive, nous savons que nous ne dépossédons pas
les professionnels de leur savoir-faire : 1’utilisateur doit, pour utiliser le protocole, analyser
la grille et en tirer les conclusions selon ce qu’il sait de 1’enfant, selon la demande de la
famille mais aussi selon son inclination scientifique. C’est aussi en restant & un niveau
descriptif que nous pouvons avoir un apercu de la diversité des situations réelles de
communication : les résultats ne sont ni réduits ni considérés comme systématiques. La

« photo » obtenue empéche toute généralisation abusive.

Cet aspect engendre des inconvénients car une grille qui nécessite une analyse
approfondie risque d’étre utilisée a mauvais escient. Tout d’abord, 1’utilisateur doit bien
étre averti du fait que la grille se limite a une description du réel, afin de ne pas manquer la
nécessaire étape de I’analyse. Plus profondément, la fagon de réaliser 1’analyse peut étre
interrogée, notamment si 1’utilisateur cherche a tout prix a trouver des résultats
systématiques pour tirer des conclusions « absolues ». Or, une description de tant de
situations réelles a toutes les chances d’étre trées nuancée, et toutes les observations ne
pourront pas forcément étre expliquées rationnellement. Ainsi, la grille demande plus
qu’une bonne capacité d’analyse : elle implique aussi une capacité a admettre la réalité

sans pouvoir 1’expliquer ni la changer.
Le protocole en lui-méme peut difficilement pallier cet inconvénient, car nous n’avons

aucune prise sur la fagon dont il sera utilisé par les professionnels. Pour autant, nous ne

jugeons pas pertinent de revenir sur les choix qui ont été faits, en vertu des avantages qui en
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découlent. Nous ne pouvons qu’affirmer I’importance de I’introduction et des consignes
d’utilisation® du protocole, qui en précise bien les limites, et celle d’une petite formation

préliminaire a une premiére utilisation.

2 L’arbitraire des échelles

L’¢échelle de lettres (pour 1’appréciation globale de 1’échange) et I’échelle de chiffres
(pour 1I’évaluation des facteurs environnementaux) posent question en ce qu’elles ne sont
pas étalonnées de facon scientifique. Nous avons réussi a créer des échelles a partir d’un
critére objectif qui est celui du nombre d’essais, mais les limite entre un niveau et un autre
ont ét¢ posées d’apres notre observation d’un seul enfant. Il s’agit donc d’un choix assez
arbitraire, que nous ne pouvons pas considérer comme valable pour tous les enfants
déficients moteurs. L’étalonnage des échelles nécessitant une enquéte d’envergure, il n’était
pas possible de I’inclure dans le présent mémoire ; cela pourra éventuellement faire 1’objet

d’un travail ultérieur.

Cependant, cette limite concernant 1’échelle nous apparait également comme un point
positif car, pour notre mise en pratique, nous avons vu combien il était intéressant que les
codes reflétent précisément le degré de difficulté que I’enfant en question a rencontré. Un
étalonnage des échelles constituerait, certes, une norme scientifique pour les enfants
déficients moteurs, mais elle ne serait pas pour autant exactement valable pour chaque
individu. Une échelle élaborée de facon individuelle est aussi une idée intéressante, qui
nous semble correspondre davantage a 1’esprit de notre travail. Elle permettrait de coder les
événements en fonction de la limite propre a I’enfant, car certains enfants auront la
possibilité de supporter un échec répété, alors que d’autres se décourageront trés vite.
L’influence des facteurs environnementaux ne sera pas la méme selon la capacité¢ de

I’enfant a persévérer dans sa tentative de communiquer.

Mais la encore, nous nous heurtons au probléme de la maniabilité de 1’outil et de la
facon dont il sera utilisé. Si I’utilisateur doit créer une échelle spécifique pour chaque mise

en pratique, ['utilisation du protocole est d’autant plus lourde et d’autant plus aléatoire. Le

e Consignes d’utilisation accompagnant la version finale du protocole : annexe 4 p157 et suivantes
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protocole a lui seul ne pourra pas garantir la rigueur avec laquelle les utilisateurs établiront
les échelles. De plus, le protocole devra alors comporter des consignes concernant la
création des échelles individualisées, d’apres des critéres objectifs afin que 1’utilisateur ne

crée pas des échelles completement arbitraires.

Pour les échelles comme pour la forme de la grille finale, nous sommes confrontée au
choix entre, d’une part, la facilité d’utilisation, la scientificité¢ et la rigueur de 1’outil, et
d’autre part, I’adaptation du protocole a chaque individu, la place laissée au savoir-faire et a
la subjectivité du professionnel (avec les inconvénients corrélés). Pour répondre a notre
problématique et répondre au mieux aux exigences de la CIF-EA, nous pensons qu’il est
préférable que notre outil privilégie la deuxiéme possibilité, car c’est la que réside la

nouveauté de notre travail et son intérét.

3 L’inégalité des facteurs

Un autre point peut étre critiqué dans notre grille : ¢’est I’inégalité des facteurs et le
fait qu’ils ne peuvent pas forcément étre comparés. En effet, un interlocuteur qui met fin a
I’échange peut le faire parce qu’il est lassé de chercher a comprendre, mais il peut aussi le
faire parce que I’enfant veut dire quelque chose qui est manifestement hors sujet dans ce
cadre. Les tentatives de devinette ne peuvent étre mises sur le méme plan que les questions
fermées, qui ne peuvent étre adoptées que si I’interlocuteur a déja une petite idée du sujet
que I’enfant veut aborder. Dans 1’environnement technique, il faut bien sir considérer le
fait qu’une synthese vocale nécessite un apprentissage long de la part de ’enfant, alors que

les gestes demandent une compensation constante a un interlocuteur non formé.

Les enjeux et contraintes liés aux différents facteurs sont variables et doivent étre
pris en compte dans I’analyse de la grille. La encore, les compétences de 1’utilisateur sont
sollicitées. Ainsi, les codes attribués aux différents facteurs ne peuvent ni ne doivent étre
compris comme un jugement de valeur porté sur différents comportements et sur les choix
qui ont été faits en amont. Si ’on constate 1’inefficacité d’'un moyen de communication
dans un cadre précis, ce n’est pas pour autant qu’un choix meilleur pourra étre fait. Par
exemple, la synthése vocale de L. est une aide limitée car elle n’est pas encore bien

maitrisée ni souvent utilisee. Mais le choix de cet outil ne sera peut-étre pas remis en
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question : ¢’est I'unique moyen qui permettra a L. de communiquer, dans le futur, avec des

personnes non formées aux langages de signes.

Le fait que les éléments recueillis ne soient pas comparables entre eux apporte une
difficulté dans I’analyse de la grille et implique de rester vigilant a tous les enjeux. Mais
c’est aussi la garantie que la grille refléte effectivement le réel, car aucune aide n’est
parfaite quand il s’agit de communication alternative. Il ne serait pas opportun de vouloir
trouver des catégories comparables en tout point, qui ne correspondraient plus a ce qui peut

étre directement observeé.

En résumé, notre grille est un outil purement descriptif qui n’a aucunement la
prétention de décider ni de juger, et nous pensons que cela est souhaitable, en dépit des
inconvénients qui en découlent. Nous pouvons utilement rappeler qu’elle doit étre mise en
relation avec les informations recueillies dans la premiere partie du protocole, qui pointe
justement les enjeux importants liés a la communication de 1’enfant (compétences
langagieres et compétences dans 1’utilisation des aides, facteurs psychologiques, demande

de la famille et de I’enfant).

B. Quelques réflexions sur la démarche évaluative

Suite a nos présentations successives, nous avons jugé utile de revenir sur la
philosophie de notre travail, au-dela des questions techniques déja abordées. En effet, ¢’est
la démarche méme de I’évaluation qui mérite que ’on s’y arréte. Nous avons senti des
réticences liees a la présentation en tableaux, avec des cases a cocher et des codes a
attribuer. Or, notre toute premiére fiche de recueil n’était pas sous forme de tableau : il
s’agissait d’une fiche avec quelques questions que 1’observateur devait remplir apres avoir
été témoin d’un échange. Cette fiche était tres incompléte et imprécise, empéchant toute
attribution de codes. En I’utilisant, nous avions ¢été contrainte d’ajouter de nombreux
commentaires et transcriptions des échanges. La présentation en tableaux était un moyen de
permettre a un observateur qui ne soit pas un spécialiste du langage, de recueillir un

maximum d’informations sur la situation observée sans perdre trop de temps.

Plus profondément, ce qui nous était reproché était sans doute ’attribution de codes,

c’est-a-dire le principe méme de 1’évaluation. Les nombreuses cases de nos tableaux,
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chacune devant recevoir un code, semblaient autant de découpages pour mieux passer au
crible I’étre humain — et donc le réduire, I’enfermer, le juger. Or, le principe dont nous
sommes partie pour ce sujet de mémoire €tait tout I’inverse : prendre en compte I’individu
dans sa globalité, dans sa diversité, le rejoindre dans ses désirs et dans la réalité quotidienne
de sa vie. Pourquoi alors cet effet pervers ? Deux éléments nous semblent étre en cause : le
principe méme de I’évaluation, et le fait que cette évaluation touche I’environnement et non

seulement 1’enfant.

1 Evaluer dans des grilles

Certains usages de 1’évaluation peuvent effectivement étre abusifs, par exemple quand
celui qui a pratiqué une évaluation des compétences du patient (que ce soit en orthophonie
ou dans d’autres disciplines), celui-1a « sait » ce qu’il faut pour son patient, mieux que le
patient lui-méme. C’est justement contre ce genre de dérives que s’est construit le modéle
appelé « biopsychosocial ». Mais une approche qui tient compte uniquement de la demande
du patient sans faire un état des lieux de ses compétences risque bien de s’éloigner de la
réalité. Pour envisager le « possible », il faut d’abord bien connaitre le « déja la ». Il n’est
pas illusoire de vouloir a la fois évaluer d’une fagon la plus scientifique possible les
compétences présentes, et prendre en compte la personne en entier. On peut établir une
grille objective qui collecte des faits pour les décrire, tout en laissant la place a la
subjectivité de I’enfant, de sa famille et du professionnel pour les analyser. C’est la
dynamique donnée par la CIF en 2001. A partir de 1a, nous pensons qu’un critére efficace
de validation d’une démarche évaluative serait de vérifier si le pouvoir de décision est
toujours dans les mains des professionnels, de I’enfant et de ses parents. Si ce n’est pas la
grille qui prend les décisions, et si personne ne prend de décisions seul & partir de ses
convictions, il nous semble alors que la démarche devrait étre assez juste. Nous avons alors,
pour prévenir cette dérive, précisé I’esprit et les limites du protocole dans I’introduction® du

protocole.

L cf. Consignes d’utilisation accompagnant la version finale du protocole : annexe 4 p157 et suivantesErreur !
Signet non défini.
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2 Evaluer des facteurs environnementaux

Nous avons pensé que d’autres réticences pouvaient venir du fait que 1’évaluation que
nous proposons ne se limite pas aux compétences de 1’individu. En effet, si I’on est habitué,
dans le secteur éducatif et rééducatif, a eévaluer des compétences individuelles, il est
beaucoup plus difficile d’évaluer — et donc de remettre en cause — un environnement dont
nous faisons nous-mémes partie. Il s’agit la encore de la crainte que notre outil pose un
jugement sur les comportements des personnes. Or, nous avons précisément mis tout notre
soin a éviter que les catégories de I’environnement humain soient stigmatisantes pour les
personnes. Les professionnels qui entourent I’enfant agissent au mieux, réfléchissent a leur
pratique et mettent beaucoup d’énergie a trouver, justement, des moyens de faciliter la vie

de I’enfant au quotidien.

C’est bien la que notre outil devrait étre une aide plutét qu’une menace : rendant
compte de la réalité dans toute sa diversité et ses contradictions, il est tout a fait a méme
d’aider les professionnels dans leurs choix. Il permet d’éviter I’écueil trés courant de la
géneralisation de ce que I’on sait : notre grille fait bien apparaitre que 1’enfant peut avoir
des comportements trés variés selon 1’environnement. Notre protocole oblige justement a
relativiser ce que 1’on sait et a nous réajuster a la grande complexité du réel. Mais en méme
temps, nous touchons bien 1a a une limite de ’outil : s’il décrit la réalité sans la simplifier,
le risque est de ne jamais parvenir a I’exploiter car les résultats obtenus sont trop liés a la
particularité de chaque situation. Et, comme nous 1’avons déja remarqué, nous ne pouvons

contréler la facon dont les utilisateurs analyseront les résultats.
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Conclusion

Si nous faisons la synthése de la discussion précédente, nous remarquons que les
limites les plus importantes que nous avons relevées dans la mise en pratique du protocole
sont liées a I’orientation que nous avons donnée deés le départ a notre travail. Si ’on
s’intéresse a la personne dans sa globalité, nous n’avons pas d’autre choix que de faire un
travail  éminemment individualisé; si nous nous intéressons aux facteurs
environnementaux, nous n’avons pas d’autre choix que de rester au niveau d’une
description de la grande variété du réel et de I'unicité de chaque situation. En définitive,
notre travail est une proposition de démarche scientifique a suivre pour une description
de situations qui ne peut aboutir a des résultats standard. Nous nous sommes donc
heurtée, dans la théorie, a I’impossibilité de réaliser un travail qui puisse étre standardisé, et
dans la pratique, a la difficulté de faire appliquer un protocole aussi détaillé. Mais c’est a ce
prix-la que le protocole créé répond aux exigences de départ et correspond a 1’orientation
donnée par la CIF-EA. 1l s’agit d’un travail sur « 1’unique » de chaque individu, et sur
« I’'unique » de chaque situation, pour atteindre, sans la réduire, la grande complexité du

réel.

Le protocole donne des résultats intéressants et exploitables, mais il implique d’étre
entré en profondeur dans la dynamique donnée par la CIF-EA. En effet, ’utilisateur doit
avoir présents a I’esprit de nombreux éléments pour réaliser une analyse fructueuse, et il
doit a la fois admettre une réalité brute qui ne peut peut-étre pas étre changée. Il doit
également avoir compris dans les détails la démarche que le protocole propose de suivre,
afin de ’appliquer d’une fagon a la fois rigoureuse (pour obtenir des résultats fiables) et
souple (pour I’adaptation a chaque individu).

C’est donc une démarche radicalement nouvelle que propose la CIF-EA, et, dans sa
lignée, le protocole que nous avons créé. Sa mise en pratique ne peut faire I’économie
d’une modification de la fagon de travailler des professionnels. C’est pourquoi nous
pensons que le protocole, méme s’il était amélioré au cours d’un travail ultérieur, n’est pas
destiné a une diffusion large comme un outil standard a utiliser tel quel. Il est plut6t un outil

a proposer par le biais d’une formation humaine, dont le but sera de faire comprendre
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I’esprit de la CIF-EA et la portée spécifique du protocole. Il ne sera utilisé effectivement

que si une équipe pluridisciplinaire est en accord avec les principes sur lesquels il s’appuie.

Nous touchons ici a une question qui dépasse le cadre de ce mémoire et qui est celle
de la difficulté a trouver un langage commun aux différents professionnels. Le
protocole exposé dans ce mémoire a été créé par une éleve orthophoniste, guidée par une
orthophoniste. C’est en soi une limite : un outil qui a pour but d’évaluer tous les facteurs
environnementaux touchant a la communication dans la vie d’un enfant, et qui doit passer
dans les mains de différents adultes, devrait étre écrit a plusieurs voix. En effet, la démarche
évaluative que propose le protocole ne correspond pas aux manieres de travailler de tous les
corps de métier du paramédical, de 1’éducatif et du social. La CIF a été écrite comme un
langage commun a ’usage de tous les professionnels de santé, et elle ne fait pas consensus
dans le langage quotidien des professionnels concernés. A plus forte raison, lorsqu’on
quitte le domaine de la santé pour travailler avec le secteur éducatif et social, les références
ne sont pas les mémes. Le protocole que nous avons créé, pour réaliser pleinement ses
objectifs, devrait donc plutdt étre le fruit de la collaboration de plusieurs professionnels
d’horizons différents, rassemblés autour d’une méme volonté de considérer la « situation de
handicap » et non la «personne handicapée ». Ce travail commun permettrait non
seulement d’établir des références communes, mais encore de créer un matériel avec lequel
tous les corps de métier puissent se sentir a 1’aise. Mais ici, hous dépassons largement le

cadre du travail qui est le notre.

Les perspectives pour le protocole sont donc a la fois celles de I’amélioration de
I’outil et celles de sa diffusion. Il serait en effet intéressant que notre travail soit poursuivi,
notamment en ce qui concerne les facteurs biologiques et psychologiques, que notre
protocole releve de fagon trop succincte pour étre précise. Il reste en outre des recherches a
poursuivre autour de 1’établissement des échelles, qui, si elles doivent étre adaptées a
chaque enfant, méritent que 1’on définisse une démarche rigoureuse. La facilité d’utilisation
pour les différents observateurs peut sans doute étre encore améliorée, afin de permettre une
mise en pratique moins lourde.

En paralléle de ce travail d’amélioration, s’il a lieu, il est utile de diffuser le protocole
a petite échelle, auprés de divers professionnels, comme nous avons commencé a le faire.

La présentation au cours d’une rencontre interpersonnelle permet d’étudier directement,

119



avec les professionnels presents, comment ’outil peut étre adapté aux enfants qu’ils voient
quotidiennement. Plus I’outil est utilisé auprés d’enfants différents et par des équipes
différentes, plus il pourra évoluer vers une meilleure maniabilité. D’autre part, méme si
I’outil parait compliqué a utiliser, la présentation du protocole constitue, en elle-méme, un
moyen concret de faire connaitre la CIF et d’aider les professionnels a envisager le
handicap sous I’angle des facteurs environnementaux. C’est donc un outil qui, en
proposant une application concreéte de la CIF-EA, contribue a faire évoluer les mentalités et

les pratiques des professionnels autour de la déficience motrice.
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GLOSSAIRE



Définitions

Activité : exécution d'une tache ou d'une action par une personne.

Aide technique (pour personne handicapee) : tout produit, instrument, équipement ou
systeme technique utilisé par une personne handicapée, fabriqué spécialement ou existant
sur le marché, destiné a prévenir, compenser, soulager ou neutraliser la déficience,

I'incapacité ou le handicap.

Capacité : le plus haut niveau possible de fonctionnement qu'un individu puisse atteindre
dans un domaine a un moment donné. Elle se mesure dans un environnement uniforme ou

normal, reflétant ainsi I'aptitude de I'individu ajustée de son environnement.

Déficience : dans le domaine de la santé, toute perte de substance ou altération d'une
structure ou fonction psychique, physique ou anatomique. La déficience est définie par
rapport & une norme biomédicale. Elle n'implique ni étiologie, ni maladie (la deficience

peut étre innée ou acquise ; elle n'est pas forcément liée a une maladie).

Désavantage : dans le domaine de la santé, le désavantage social pour un individu donné
résulte d'une déficience ou d'une incapacité qui limite ou interdit lI'accomplissement d'un
réle normal (en rapport avec I'age, le sexe, les facteurs sociaux et culturels). 1l existe un
certain poids attribué a la déviation de la norme, soit par I'individu lui-méme, soit par ses
semblables dans le groupe auquel il appartient. L'évaluation dépend des normes culturelles ;
ainsi, une personne peut étre handicapée dans un groupe et pas dans un autre. Le

désavantage se détermine par rapport aux autres.

Facilitateur : désigne tout facteur présent dans I'environnement qui, par sa présence ou son

absence, améliore le fonctionnement ou reduit le handicap.
Facteurs contextuels: le cadre de vie d'une personne. lls englobent les facteurs

environnementaux et les facteurs personnels. Ces derniers ne sont pas codés dans la CIF

pour le moment et sont laissés a I'appréciation de l'utilisateur.
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Facteurs environnementaux : environnement physique, social et attitudinal dans lequel
les gens vivent et ménent leur vie. Ils portent sur deux niveaux :

- individuel :  dans I'environnement personnel et immédiat de la personne
(caractéristiques physiques et matérielles auxquelles la personne est directement
confrontée, contacts directs avec les autres).

- sociétal : structures sociales, services et régles de conduite ou systémes, formels ou
informels, ayant cours dans le milieu ou dans la culture des personnes considérées,

et ayant un impact sur elles.

Fonctionnement est un terme générique couvrant les fonctions organiques, les structures
anatomiques, les activités et la participation. 1l désigne les aspects positifs de I'interaction
entre un individu (ayant un probléme de santé) et les facteurs contextuels face auxquels il

évolue (facteurs personnels et environnementaux).

Fonctions organiques : fonctions physiologiques des systéemes organiques (y compris les

fonctions psychologiques).

Handicap : Perte ou limitation des possibilités de participer a la vie normale de la
collectivité sur une base égalitaire avec les autres en raison d'obstacles physiques et sociaux
(OMS). Dans la CIF, c’est un terme générique designant les déficiences, les limitations
d'activité et les restrictions de participation. 1l désigne les aspects négatifs de I'interaction
entre un individu (ayant un probléme de santé) et les facteurs contextuels face auxquels il

évolue (facteurs personnels et environnementaux).

Incapacité (dans le domaine de la santé) : toute réduction (résultant d'une déficience),
partielle ou totale, de la capacité d'accomplir une activité d'une facon ou dans les limites
considérées comme normales pour un étre humain. Il s'agit d'un écart par rapport a la norme
en termes d'activité de l'individu, et non pas d'un organe ou d'un mécanisme. Il y a

incapacité quand la limitation fonctionnelle est objectivée dans la vie quotidienne.

Limitations d'activité : difficultés qu'une personne peut rencontrer pour mener une

activité.
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Obstacle : désigne tout facteur situé a proximité d'un individu qui, par sa présence ou son

absence, limite le fonctionnement et provoque l'incapacité.

Participation : implication d'une personne dans une situation de vie réelle.

Performance : ce que les individus font dans leur environnement habituel. Elle introduit

I'idée de I'implication d'un individu dans des situations de la vie réelle.

Restrictions de participation : probléemes qu'une personne peut rencontrer pour

s'impliquer dans une situation de vie reelle.

Santé : état de complet bien-étre physique, mental et social. La santé ne consiste pas

seulement en une absence de maladie ou d'infirmité.

Structures anatomiques : parties anatomiques du corps, telles que les organes, les

membres et leurs composantes.
Technique de communication : langage additionnel (comme la Langue des Signes

Francaise) ou systeme augmentatif (comme la dactylologie ou le Langage Parlé Complété),

qui permet la communication sans matériel spécifique mais nécessite un apprentissage.
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ANNEXES



Annexe 1 : Protocole premiere version

Cette premiere version est restée a un stade embryonnaire : elle est structurée comme
nous 1’avons choisi dés le départ mais se contente de répertorier les catégories de la CIF-EA
qui concernent la communication. Elle ne permet pas, concrétement, de passer de
I’observation de situations a un codage des facteurs environnementaux.

Elle est constituée pour sa premiére partic d’une fiche du fonctionnement général de
I’enfant, d’une fiche de profil psychologique, et d’une fiche de synthése des données du
bilan orthophonique, censée refléter la « capacité » de I’enfant dans un environnement
neutre. La deuxieme partie contient une ébauche de la procédure de choix des situations a
observer, une fiche de recueil sans tableau et, en guise de grille finale, une simple liste des
catégories « Facteurs environnementaux » de la CIF-EA touchant aux situations de
communication.

Cette premiére version a été produite au début de notre recherche, avant que nous
décidions de ne pas coder les facteurs biologiques et psychologiques. La premiére partie du
protocole est donc assez longue alors que nous avons fait le choix, par la suite, de la

simplifier autant que possible.
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CHOIX DES SITUATIONS A OBSERVER

Feportar 10t l'amplod du temups de Uenfant -

CAPACITE
d'apres le ilan orthophomague

Recevolr des messages parkés d310. Ecnre des messages a3ds
ieagir 3 la voix humame 43100 Conversation di>n
comprendre des messages paslés simples (2 on 3 mots) (42101 Engager e Conversation a3ised
comprendre des messages parles camplexes (phrases 43102 SOULETIEN tne CotveTsanon disnl

completes)

Recevon des messages non verbauy 4315, wettye fia 4 e conversanon Aa3see
CONMNELUET — recevols — des messages gesnels 3150 fasre 1n comversalion AUEC e persone a3s03
comumEigquer — recevolr — des signes ef symbaoles d3151 farre 1a conversation avec plusews persomes disnd

2EDETAN
commuaiquer — recevoir — des dessins ef photographies  [d3152 Discussion : asss

Recevoir des messapes en langage des signes d320, distussion avec 1we seule personne 3550

Recevon des messages éents d32s. chscnssion avec plisselss persoanes a3ss1

Pasler d330. Trnilisers des appareils et des sechasques de communication :  |A360.

Commmuication preverbale 433l utiliser des appareils de teleconumwncation {comme v d3s00

ordenarens ot un 1aleplione, én iy que moyes de
COMAMINICATEON)
Procuire des messages pon verbaux - 4335 utiliser des machines 3 écsire (comme des machines 3 d3601.
ecrire en braille ou une synthese vocale, en tat que moyen de
COMUNUAICHEON)
produire des messages gestuels 43350 utiliser kes techusques de conunnnication (comme fa d3602.
lecture sur les levres)
produsre des ssgnes et des symboles 4335t
produire des dessins et des plotographies 43352,
Prochure des messages en langage des signes 4340,
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FACTEURS ENVIRONNEMENTAUX

xxx.0  aucun obstacle xxx+0  aucun facilitatenr
xxx.l  obstacle léger xxx+]  facilitateur léger
xxx.?2  obstacle modéré xxx+2  facilitateur modéré
xxx.3  obstacle grave xxx+3  facilitateur substantiel
xxx4  obstacle absolu xxx+4  facilitateur absolu
Facteurs de l'environnement naturel et technique
compréhension expression
Mmessages | messages [INessages (messages |avec une |dansun (messages [message |messages |messages (avec une (dans un
parlés non en langue | écrits personne |groupe  |parlés 5 non £n écrits personne | groupe
verbaux |des verbaux (langue
signes des
signes
Environnement naturel
lumiere e240 240 e240 e240 40 e240 e240 e240 e240 e240 e240 e240
intensité lumuneuse |e2400  |e2400 e2400 e2400 400  |e2400  |e2400 e2400 (2400 e2400 |e2400 |e2400
qualité lumineuse |e2401 2401 22401 e2401 401 £2401 e2401 e2401 (2401 £2401 e2401 [e2401
son e250 e250 e250 €250 50 €250 e230 e250 e250 e250 e250 e250
intensité sonore e2300  |e2300 e2500 e2500 00 |e2500 |e2500 e300  [e2300 e2500 |e2500 |e2500
qualité sonore e2501 e2501 22501 e2301 501 e2501 e2501 e2501  [e2301 e2501 e2501 [e2501
Environnement technique
produits et el250  |el250 el250 el250 el250 |el250  |el250 el2s0  [el230 el250 |el230 |el250
systemes techniques
pour la
communication
aides technigues 3 |e1251 el251 el1251 el2s1 el251 el251 el251 el251  [el251 el251 el251 [el2sl
la communication
Facteurs de l'environnement humain
compréhension expression comprehension expression
avec une dans un avec une dans un avec une dans un avec une dans un
personne groupe personne groupe personne groupe personne | groupe
Soutiens et relations Attindes individuelles
famille proche |e310 e310 e310 e310 des membres de 1a [e410 e410 e410 e410
proche famille
amis e320 €320 e320 2320 des amis e420 e420 e420 e420
pairs e325 €325 e325 e3l2s des pairs e425 ed25 ed25 ed425
personnes en e330 €330 €330 e330 des personnes en  [e430 e430 e430 e430
position position d'autorité
d'autorité
prestataires de  |e340 €340 e340 2340 des prestataires de |e440 ed440 ed40 e440
soins et soins personnels et
assistants assistants
personnels personnels
personnes e345 e345 e345 e3d4s des personnes ed45 ed45 edds ed445
gfrangeres élrangeres
anmanx e350 e350 e350 e330 des professionnels |e430 e430 e430 e450
domestiques de santé
professionnels  |e355 €355 e355 e3ss d'autres e455 ed55 ed55 ed55
de santé professionnels
aufres e360 e360 e360 e3g60 attitudes sociétales (e460 e460 e460 e460
professionnels
normes sociales, |e463 ed65 ed65 ed465
pratigques et
idéologies
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Annexe 2 : Protocole deuxieme version

Cette version intermédiaire du protocole est le résultat de nos différents choix. La
premigcre partie est simplifiée, se réduisant a un entretien avec les parents et 1’enfant ainsi
qu’une synthése des données du bilan orthophonique, sans codage. La deuxiéme partie est
mieux structurée, avec une réelle démarche de choix des situations les plus pertinentes a
observer. Les fiches de recueil et la grille finale se sont éloignées des catégories de la CIF-
EA pour se rapprocher des événements de la conversation qui peuvent étre directement
observés. Elles sont donc concrétes et susceptibles d’aboutir & un codage — méme si
I’échelle a été repensée apres cette version.

La fiche de recueil est constituée maintenant de deux pages dont un tableau pour
cocher les événements observés. Elle ne tient cependant pas encore vraiment compte des
essais successifs de 1’enfant pour se faire comprendre et ne permet pas de noter de fagon
claire dans quel ordre les événements ont eu lieu. Les facteurs de I’environnement sociétal

(régles et attitudes) ne sont pas évoqués de facon trés précise.
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CAPACITE

Evaluer ce que l'enfant rénssit a faire sans aide technigque. Puis évaluer la fagon donf 1l ntilise son aide techmigue et les techmgues de communication

(maitrise-t-1l l'outil dans le cadre de la séance d'orthophonie?).

Noter, pour les catégories correspondantes, quelle aide a déja été mise en place. Il ne s'agit pas ici de noter l'efficacité de l'aide. On note done la

performance de 'enfant sans aide technique ainsi que sa performance dans I'utilisation des aides.

aide technique mise

en place

techmque de
comumunication
apprise

Bilan du langage oral, écrit, gestuel et non verbal, en réception et expression

Recevoir des messages parleés

réagir a la voix hnmaine

comprendre des messages parlés simples (2 ou 3 mots)

comprendre des messages parlés complexes (phrases complétes)

Recevoir des messages non verbaux

recevoir des mess 4385 g8 stuels

recevolr des signes et svmboles généraux

recevolr des dessins et photographies

Recevoir des messages en langage des signes

Recevoir des messages ecrifs

Parler

Comumunication préverbale

Produire des messages non verbaux |

produire des messages gestuels

produire des signes et des symboles

produire des dessins et des photographies

Produire des messages en langage des signes

Ecrire des messages

Conversation :

ENgager une conversation

SOUTERr Une conversation

mettre fin 3 une conversation

Bilan de I"utilisation des aides techniques et techniques de communication

Commentaires {

L

luation qualita

Untliser les atdes techniques a la communication (comme un appareil auditif, une synthese
vocale)

aj

)]

cl

Utliser les techniques de comnmnication (conune la lecture sur les levres)

a)

5}

c)

Utliser un langage additionnel

a)

)]

~
C
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EMPLOI DU TEMPS

LUNDI MARDI MERCREDI JEUDI VENDREDI WEEK-END
Lever
Matin
Midi
Aprés-midi
Périscolaire
Soirée
Nuat
Cadre : Cadre :
Configurations possibles Sifuations 3 observer Configurations possibles Situafions a observer
Dialogue: Dialogue:

avec un autre enfant sans handicap

avec un autre enfant avec handicap

avec une personne ayant autorite

avec un assistant personnel

avec un professionnel de santé

avec un membre de la proche fanulle

AVEC Une personne étrangére
Conversation de groupe:

avec d'autres enfants

avec des membres de la proche fanulle

avec des personnes etrangeres

avec un autre enfant sans handicap

avec un autre enfant avec handicap

avec une personne ayant autorite

avec un assistant personnel

avec un professionnel de santé

avec un membre de la proche famille

aver ue personne efrangére
Conversation de groupe:

avec d'autres enfants

avec des membres de 12 proche famille

avec des personnes éfrangéres

Cadre :

Cadre :

Configurations possibles

Situations a observer

Configurations possibles

Situations a observer

Dialogue:
avec un autre enfant sans handicap
avec un autre enfant avec handicap
AVEC UNE Personne avant autorits
avec un assistant personnel
avec un professionnel de santé
avec un membre de la proche fanulle
aVec Une personne étrangere
Conversation de groupe:
avec d'autres enfants
avec des membres de la proche famille
avec des personnes etrangeres

Dizlogue:
avec un autre enfant sans handicap
avec un autre enfant avec handicap
avec une personne avant autorité
avec un assistant personnel
avec un professionnel de santé
avec un membre de la proche famille
AVeC Une personne efrangere
Conversation de groupe:
avec d'autres enfants
avec des membres de 12 proche famille
avec des personnes éfrangeres
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basse, proxinuté cu sleimement physiqua, ate).

ersoimes dans ce cadre
Ioter 1e1 les athitedes sociétales paticulieras qum ont 818 obsarvées pandant le temps dechange -

peuvent étre explicites on mplicites, et sont mises en application par uns personne

Cadre:. .o
exergant |'antorite (par exemple, obligation de se taws ou au confare possibiliteé de crzer, pumtion

Fiche dobsarvation dune sitnation de dialozue

ou valerisation en rapport avee le respect dune régle quu définit comment les personnes dorvent ze
Ces attitedes découlent des regles atablies, du tvpe d'activite realizée mals aus=1 da la personnalite

Ioter 1c1 les conséquences concretes de U'application {on de |z non-apphication) de ces ragles,

L'intarlocutenr a-t-il éte formee 3 Iwhlisation dune ou plusieurs techmeues des commmmoeation 7
51 oud, prectser 13 om Lesauielles e e e nr e s nr e

Ilom et fonction habituelle de 1 obaariatorl ottt e e e e et

g

g -

2 . &

n

5 y k! B 8

Boae f 3 4 8

4 EZia B i 2 i

LM uy 2 H cH

A 2_4HH & B .

2 SUEIRig g i

B é E, g add & E R

= A E & a o ol 5 B

[} E a o

R . H E g E & d g - =] ré 4}

% osasdEzid i 6% d I

€ BEEEHETE ! e i

L ﬁuamgmﬁag AEFLREE. Al E 5

R EEEREY A¥EE g E

R al o ] F a

= ﬁ [ T B T ' ﬁ ¥ & | e [

Fiche de recueil
Sitation de dialogue
Ce que fait l'enfant : un seul [dewx  |réponses de | Ce que fait l'interlocutenr :
mscrire + 51 l'enfant s'est fait comprendre essai  |essais |linferlocuteur |cocher les cases correspondant aux réponses observees
mscrire — s'1l n'y parvient pas ou plus
51 l'enfant utilise une aide technique (comme ufilise l'atde techmque pour s'exprimer
une S}'urJ:_lese_ vocale ou un tableau de laisse beaucoup de temps a I'enfant en écoutant sans ren dire
cominunication) :
......................................................................... cherche a deviner ce que l'enfant veut dire
o répete ou reformule ce que 'enfant vient de dire
I I'ntilise — — —
e deson initiative demande 3 I'enfant de répéter ou de s'expliquer
o de I'lnitiative de l'inferlocuteur surarticule ou parle plus lentement
uttlise des aides non verbales T,

51 l'enfant utilise une technique de ufilise la méme technique de communication ou le méme langage
communication (comme_ l‘.‘ lecm{e sur les laisse beaucoup de temps a I'enfant en écoutant sans nen dire
levres) ouun langage specifique (comme la
langue des signes) : cherche a deviner ce que l'enfant veut dire

repete ou reformule ce que 'enfant vient de dire

I 'ntilise - demande a l'enfant de répéter ou de s'expliquer

¢ de son initiative surarticule ou parle plus lentement

¢ de l'initiative de linterlocutenr

51 U'enfant utilise d'autres aides non verbales utilise les mémes aides non verbales

gestes, numicgues. dessin) - - - - -
(e q ) lasse beaucoup de temps a l'enfant en écoutant sans rien dire

cherche a deviner ce que l'enfant veut dire

Il T'urilise : répete ou reformule ce que 'enfant vient de dire

« e son initiative

e de l'initiative de linterlocuteur demande a l'enfant de répéter ou de s'expliquer

surarticule ou parle plus lentement
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Fiche d'observation dune situation da conversation da groupe

o
non

o
o

Cadre: oo
Spoon, pracuser La o lesamielles et en e s

Un ou des mterlocutems ont-1ls éte formes a l'utlisation dune ou plusiews techmgues de

|

3

&

&

TR

s 5.1 °H

I -Y

Boad o
IR
£ 0 1 4

ggda g
s dd % g

alll D

Tomn et fonetion halutualle da Dobaarmratanr . e
Type d'activite réalises (HEwal, JoUL ToPE. . T ettt ee e en s seen s

Observar 2 déroulsment du tour de pareole :

l'enfant ne peut pas prendrs son tour de parole

l'enfant ne souhaite pas s'exprimer 3 son tour

l'enfant s'exprime a son tour

l'enfant s'exprime plus sowvent ou pendant phos longtemps que les autras

peuvent étre explicites on miplicites, et sont mises en application par uns personne

exerpant L autone (par exemple, cbligation de se taire ou au contaire possibilité de crter, pumtion

Ces régles

»
&

ou valonsation en rapport avec la respect dune regle quu defimit comment les personnes dorvent se

parler, etc.

Ioter 11 les consequences concretes de 'application (on de lz non-application) de ces ragles,

observees pendant le temps d'échange :

Ioter 11 les athindes sociétales particulieras qu ont e2é obsarvées pendant le temps dachanze

Ces attitndes découlent des regles stablies, du type d'activité realizée mais aussi da la personmalité
de: mterlocuteras (par exempls echange a voix basse, proxmute ou eloisnement physique, afc. ).

Fiche de recueil
Sttuation de conversation de groupe

Ce que fait 'enfant :
mnscrire + si l'enfant s'est fait comprendre
inscrite — 81l 0'v parvient pas

un senl
essal

deux
£55a1s
ou plus

réponses
de
l'interlo-
cuteur

Person-
ne
avant
autorité

Ce gue fait I'interlocutenr :
cocher les cases correspondant aux réponses observées

51 l'enfant uiilise vne aide technigque (comme
une syntheése vocale ou un tableau de
communication) :

I l'atilise -
* de son inifiative
o de l'imtiative de l'mterlocuteur

utilise I'arde techmgque pour s'exprimer

laisse beavcoup de temps 3 l'enfant en écontant sans rien dire

cherche 3 deviner ce que l'enfant veut dire

répete ou reformule ce que 'enfant vient de dire

demande 3 l'enfant de répéter ou de s'explicquer

surarticule ou parle plus lentement

51 l'enfant utilise vne technigue de
communication (comme [a lecture sur les
levres) ou un langage spécifique (comme 1a
langue des signes) :

I ['atilise -
+ (e son imtiative
¢ e linitiative de linterlocuteur

utilise la méme technique de conumunication ou le méme langage

laisse beauncoup de temps a l'enfant en écontant sans rien dire

cherche 3 deviner ce que lenfant veut dire

répéte ou reformule ce que l'enfant vient de dire

demande a l'enfant de répéter ou de s'explicquer

surarticule ou parle plus lentement

51 l'enfant utilise d'autres aides non verbales
(gestes, numigques, dessin)

I l'utilise -
* de son inifiative
e de l'imtiative de l'mterlocuteur

ufilise les mémes aides non verbales

laisse beaucoup de temps a l'enfant en écoutant sans rien dire

cherche 3 deviner ce que l'enfant veut dire

répéte ou reformule ce que l'enfant vient de dire

demande 3 l'enfant de répéter ou de s'explicquer

surarticule ou parle plus lentement
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PROFIL DELA COMMUNICATION

Compréhension: | Expression: Reéalisa- | Environnement humain Environnement
ar tion - N - techmque

parole parole .| Attitudes individuelles Nivean g

non verbal non verbal effective sociétal

crit ecrit — - — - - - -

Jisation 4 i & A initia- |mime- (écou- |devi- |répéter |faire |sur- |gestes |mimi- |sup-  |régles |atti-  [aide  |techmi-
?n. climmr]jnie ) ut1};-incu de B tive de (tisme |teren |ner on répéter | articu- ques  |port tudes  [techiu- |ques de
aide technique: | techiidues |C 'aide silence refor- lation, visuel que | commu-

COMMUMEANON: |y mnler debit mcation
ralenti
Dialogue

AVEC U autre
enfant sans
handicap

avec ui autre
enfant avec
handicap

avec une
personne ayant
autorité

avec un
assistamt
personnel

avec un
professionnel de
sante

avec un
membre de la
proche famille

AveC une
personne
étrangére
Compréhension: | Expression: Realisa- | Environnement nmain Environnement
parole parole He | Attitudes individuelles Niveau T
non verbal non verbal effective sacidtal
gcrit =
lisation d il de A initia- |nume- [écou- |devi- |répéter|faire |sur- | gestes |muni- |[sup-  |régles [athi-  |aide  |techmi-
1i'm' d“;mm;ﬂf ) un};.-incu o B tive de |tisme [teren |ner  |om répéter | articu- ques  |port tudes  |techni- [ques de
alde technique: | techniques |c l'azde silence refor- lation, visuel que COTMIT-

commumeation: | o muler debit mication
ralenti
Conversation de groupe

avec d'autres
enfants

avec des
membres de la
proche famille

avec des
personnes
étrangéres

présence
d'une personne
ayant autorité
sur le groupe

141




Annexe 3 : Protocole version finale

Cette toute derniere version du protocole, la plus aboutie, est le résultat des
modifications qui ont été faites aprés la premiere mise en pratique. Les facteurs pris en
considération sont bien fixés. L’échelle est utilisable et réaliste. Les fiches de recueil sont
complétes : elles prennent en compte non seulement la transmission d’un énoncé mais aussi
la fagcon dont I’enfant attire I’attention. Elles facilitent 1’attribution des codes qui n’ont plus

qu’a étre reportés dans la grille finale.

Cette version prend également en compte certains commentaires faits par des
utilisateurs autres que nous, comme le fait de spécifier sur chaque fiche la marche a suivre
(notamment sur la fiche de recueil, pour que 1’observateur sache ou et comment cocher les

événements).
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Annexe 4 : Consignes d’utilisation

Nous avons placé dans les pages suivantes les consignes d’utilisation du protocole,
précédées d’une introduction précisant I’esprit du protocole ainsi que ses limites. Ces
consignes accompagnent la derniére version du protocole ; elles ont été élaborées en
fonction des commentaires recueillis lors des diverses présentations du protocole. Au-dela
des explications simplement techniques, elles viennent prévenir les réticences qui peuvent

étre rencontrées et éclaircir la démarche autant que possible.
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Introduction

Le présent protocole s'adresse aux enfants déficients moteurs dont les capacités de
communication sont altérées au point de nécessiter le recours & des aides technigues ou technigues de
communication.

Il prend appui sur la Classification internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé
version pour Enfants et Adolescents (CIF-EA, classification de I'Crganisation Mondiale de la Santé, 2008),
qui définit ainsi le handicap : « Perte ou limitation des possibilités de participer a la vie normale de la
collectivité sur une base égalitaire avec les autres en raison d'obstacles physiques et sociaux ». L'enfant
déficient moteur est donc « en situation de handicap », non du fait de la seule déficience, mais du fait de
I'intrication de différents facteurs dont ceux de 'environnement humain et de 'environnement technigue.

Le but du protocole est d'envisager les situations réelles de communication sous I'angle des
facteurs environnementaux. |l s'agit d'observer les situations de communication que vit 'enfant dans les
différents environnements qu'il fréquente, afin de :

- renforcer les facteurs facilitateurs qui réduisent le handicap ;

- contourner ou supprimer les facteurs obstacles qui créent ou augmentent les situations

handicapantes.

Le protocole aboutit a une « photographie » des facteurs environnementaux rencontrés dans les
différentes situations de communication gue 'enfant a connues sur une semaine. La grille finale propose
un codage des facteurs environnementaux dont I'occurrence a été observée, Ces facteurs sont évalués en
termes de facilitateurs ou d’'obstacles.

La grille est purement descriptive. Elle ne réduit pas les informations afin de permettre une analyse
situationnelle fine {ce choix répond a I'exigence posée par 'OMS avec la publication de la CIF-EA). Les
résultats de la grille sont & mettre en relation avec les données médicales, les compétences langagiéres, les
éléments du caractére de 'enfant et la demande de la famille. Le protocole propose de synthétiser tous ces
eéléments dans une premiére partie sans orienter ["analyse des professionnels ni les conclusions a en tirer.
Les professionnels qui accompagnent I'enfant peuvent donc tirer des conclusions ajustées en fonction de
leur sensibilité, de leur expérience, de leur connaissance de 'enfant, et des possibilités offertes par les
cadres de vie de I'enfant.

» Ce protocole est donc un outil simplement descriptif.
Son utilite réside dans I'analyse gue les utilisateurs en font.

L'éguipe qui met en place le protocole pour un enfant le fait en accord et avec la participation des
parents et de 'enfant lui-méme. Les décisions prises = s'il v a lieu d"en prendre — aprés analyse des résultats
peuvent consister a :

- former certaines personnes & l'utilisation des aides technigues ou technigues de

communication ;

- exploiter d'autres moyens de communication ou d'autres aides humaines possibles ;

- adapter les regles de vie dans tel ou tel environnement ;

- faire de la prévention auprés de 'entourage (panneaux, plaguettes d'information, etc.)

Sl n'y a pas de possibilité d’améliorer les situations de communication handicapantes, ou si les choix
réalises jusgue-la apparaissent comme les meilleurs, la mise en pratique du protocole peut avoir une utilité
en soi :

- sensibilisation des adultes a la guestion de la communication, grice 3 I'observation neutre de

situations variées ;

- information des parents sur les situations de communication que vit leur enfant hors de la

famille, et des professionnels sur ce que 'enfant vit dans le cadre familial.
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Définition des termes employés

Aide technigue : « tout produit, instmment, équipement on systéme technique utilisé par une
personne en situation de handicap. fabrigqué spécialement ou existant sur le marché, desting a
prévenir, compenser, soulager ou neutraliser la déficience, 'mcapacité ou le handicap » (définition
norme 150 9999,

Cadre : lizu de vie gu'un enfant connait et dans leguel il vit des situations de communication. Pour
chaque cadre on peut reconnaitre une autorité, éventuellement incarnée par une personne, et un certain
nombre de personnes gue I'enfant rencontre (d'autres enfants avec/sans handicap, des personnes aidantes
comme un assistant personnel, des personnes étrangéres...). Le cadre est régi par des régles spécifiques
auxguelles sont soumises les personnes qui vy évoluent, et en particulier les régles qui entourent la
communication entre les personnes. Il est caractérisé par un type d'activités spécifique [comme le travail,
une activité sportive, le jeu ou encore le repas).

Configuration : ce terme est employé pour regrouper les variantes suivantes de la situation de
communication :
— nombre de personnes participant a I'échange (dialogue ou conversation de groupe).
- type de personnes participant a I'échange (enfant(s), personne(s) en position d'autorité,...).

Facilitateur : « désigne tout facteur présent dans I'environnement qui, par sa présence ou son absence,
améliore le fonctionnement ou réduit le handicap » (définition OMS).

Obstacle : « désigne tout facteur situé a proximité d'un individu qui, par sa présence ou son absence,
limite le fonctionnement et provoque l'incapacité » (définition OMS).

Situation de communication : il s'agit des situations réelles observées. Elles correspondent a une
configuration précise de communication, dans un cadre précis. Ainsi, une conversation de groupe entre
enfants (méme configuration) sera différente si elle se déroule lors d'un travail scolaire ou a la cantine
[cadre différent]. A l'inverse, dans un méme cadre, I'enfant rencontrera differentes configurations de
situations de communication.

Structure : il s'agit d'une structure sociale, gui n'est pas forcément confondue avec le « cadre ». Les
structures que connait un enfant sont la famille, I'école, éventuellement l'internat, etc. Une structure peut
regrouper plusieurs cadres. C'est le cas pour 'école, ol I'on retrouve le cadre de la classe, le cadre de la
canting, le cadre de la récréation, etc.

Technique de communication: langage additionnel {comme la Langue des Signes Frangaise) ou
systeme augmentatif (comme la dactylologie ou le Langage Parlé Complété), qui permet la communication
sans materiel spécifigue mais nécessite un apprentissage.
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Principe general du protocole

Dans une premiére partie, reporter les données médicales et celles du bilan orthophonigue (qui
représentent la capacité de I'enfant dans un environnement considéré comme neutre). Noter egalement la
demande des parents et de 'enfant ainsi que quelques traits du caractére de I'enfant; il serait bon de
recueillir ces éléments au cours d'un entretien avec la famille.

Dans un deuxiéme temps, a partir de I'emploi du temps, noter chague structure sociale que fréquente
I'enfant. Pour chacune, repérer les différents cadres de vie que I'enfant connait. Dans chaque cadre, noter
ensuite les différentes situations de communication que I'enfant rencontre (repérer les configurations
différentes : en groupe / dialogue, avec des adultes / enfants... en s'aidant de la grille).

Pour chague cadre de vie, quand cela est possible, une personne est choisie comme référente pour
étre observatrice de situations différentes. A partir des événements observés lors de ces situations de
communication, on pourra remplir une grille attribuant & chaque facteur environnemental un code qui
indique son degré d'influence positive ou négative.

Diversite et complexite des situations de |a vie

b 1 I -(.,-"
N e
\ Repérage des situations intéressantes /
/
Observations sur une semaine /
™, ,1 7
Codage des événements /

ohservés ;
| /

;

B
\ Report des codes ;

/

\ dansr_ Ia_i grille /

N 4

Le présent protocole contient:
Dans la premiére partie:
- une fiche de renseignements avec les donneées médicales et administratives;
- une fiche d"entretien avec les parents;
- untableau des compétences langagiéres de 'enfant dans un environnement neutre,
Dans la deuxiéme partie:
- un tableau desting a reporter 'emploi du temps de 'enfant
- une grille de repérage des situations de communication a observer (photocopier autant de
fiches gue nécessaire: une fiche pour 4 cadres de vie);
- une fiche de recueil recto-verso, support de 'observateur, ol les événements sont & cocher,
puis a coder (photocopier autant de fiches que de situations: une fiche pour une situation);
- une grille finale a8 compléter avec les codes des feuilles d'observation (photocopier autant de
grilles que de structures ou des situations ont été observees: une grille pour une structure).
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Consignes pour 'observateur

Cet outil se veut utilisable par tout adulte gui connait I'enfant. En partant de 'emploi du temps de
I'enfant, il est demandé, pour chagque cadre dans lequel I'enfant évolue, qu'une personne soit responsable
d'observer des situations de communication. Cet ohservateur doit étre une personne que l'enfant a
I'habitude de voir dans ledit contexte.

L'observateur s'intéresse uniquement a 'efficience de la communication, c'est-a-dire : l'enfant s'est-il

bien fait comprendre, por guells) moven(s] et avec guel soutien ?

Il s'agit simplement, pour I'observateur, d'étre attentif 2 la communication de I'enfant pour un énonce.
L'enfant doit étre en situation d'intentionnalite, c'est-ad-dire qu'il a quelgue chose & dire que son
interlocuteur ne sait pas a l'avance. L'observateur note quels moyens de communication 'enfant utilise et
quel feedback il recoit, ainsi que le degré d'efficacité de ces éléments. La fiche de recueil est concue pour
faciliter la prise de notes et faire ressortir I'essentiel. On observera le processus suivant :

- I'enfant manifeste son intention de parler : I'observateur commence & cocher les événements
qui ant liewu.

- l'enfant s'exprime par un ou des moyens : I'observateur coche lesquels, dans 'ordre. Ilva a la
ligne a chague nouvelle tentative de I'enfant pour se faire comprendre.

- le oules interlocuteur(s) donne(nt) un feedback par tel ou tel moyen : I'observateur les coche.

- échec ou réussite: l'enfant est parvenu a se faire comprendre, ou n'y parvient pas mais
I'échange s'arréte pour cet énoncé. L'observateur note I'échec ou la réussite finale, qui dit si
I'enfant est parvenu a se faire comprendre.

Pour une seule ot méme information que 'enfant veut transmettre 3 son interlocuteur, 'observateur
note donc guel moyen l'enfant utilise pour s'exprimer (par une croix), s'il parvient i se faire comprendre
[par un + ou un = dans la derniere colonne), et s'il s'y prend a plusieurs fois ou non (par un passage a la
ligne pour chaque nouvel essai). L'observateur note également, en face de chague intervention de I'enfant,
comment l'interlocuteur répond a 'enfant (par une croix), et si cette intervention aide 'enfant & étre
compris ou & trouver un autre moyen de communication plus efficace (par un + ou un — dans la derniére
colonne).

Le nom de l'observateur doit figurer sur la fiche de recueil des observations ainsi que sa fonction
habituelle dans ce cadre. En effet, méme s'il n'intervient pas, 'observateur est présent et peut donc avoir
une influence sur le déroulement de 'échange. Cette influence sera plus ou moins importante selon que
I'observateur est, habituellement, en position d'autorité, dans une relation d'aide ou autre.

La fiche de recueil comporte deux volets. Le premier peut étre rempli aprés et a distance de I'éechange ;
il consiste a relever les éléments du contexte qui ont pu influencer le déroulement de I'échange.

Le deuxiéme volet se présente sous forme de deux tableaux : le premier pour la fagon dont I'enfant
manifeste son désir de s'exprimer (comment il attire 'attention d'un interlocuteur), et le deuxiéme pour la
maniére dont il transmet un énoncé. L'observateur coche les cases correspondant aux événements
observés. Aprés chague événement, il inscrit dans la colonne « échec / réussite » un + si celui-ci a permis a
I'enfant de se faire comprendre, et un — si ce n'est pas le cas.

Lne ligne = un essai pour se faire comprendre (une intervention de I'enfant et la réponse obtenue).

L'observation s'arréte guand l'enfant a été compris de son interlocuteur, ou quand I'échange s'arréte
sur un echec. Elle est toujours limitée a un énonce.

Lne fiche = un seul énonce.

Sur la fiche de recueil, a posteriori, les coches sont comptées pour chague événement observe, ainsi
que les + gui notent 'efficacité de ce moyen de communication ou de cette forme de feedback. En fonction
de ces résultats, un code est attribué a chaque événement.
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Indications pour le codage

Sur al fiche de recueil, 1a ligne « codage » permet d'indiguer dans quelle mesure le facteur considére a
&té facilitateur ou obstacle, selon I'échelle suivante :

Nombre d'essais Reésultat Codage a attribuer
1 + +2
1 - et fin de I'échange -2
1 - et changement de comportement 0
2 + +1
2 - et fin de I'échange -2
2 - et changement de comportement 0
3 + 0
3 - et fin de I'échange -2
3 - et changement de comportement -1
=3 + -1
=3 - -2
-3 ohbstacle absolu : 'enfant renonce a se faire comprendre du fait de ce seul obstacle, quelle
gue soit la situation.
-2 obstacle grave : empéche I'enfant d'étre compris ou provoque un blocage chez I'enfant qui
renonce alors a s'exprimer.
-1 obstacle léger : n' empéche pas I'enfant de s'exprimer mais 'oblige 3 réduire son message ou
entraine une perte de temps.
0 facteur apparemment sans influence sur l'efficience de la communication
OU facteur facilitateur qui crée d'autres difficultés importantes.
+1 facilitateur léger : permet a l'enfant de se faire comprendre complétement mais avec une
perte de temps ou en créant une angoisse.
+2 facilitateur substantiel : permet a I'enfant de se faire comprendre aisément sans perte de
temps.
+3 facilitateur abselu : permet a I'enfant de se faire comprendre aisement en toutes

circonstances.

Dans le cadre « Reéussite globale », on note I'évaluation générale du déroulement de 'échange. On
regarde le nombre total d'essais et issue de I'échange. Ici, le codage se fait avec des lettres :

Réussite aprés 1 essai : A: I'enfant s'est fait comprendre seul, sans aide humaine et sans difficulté.

Réussite aprés 2 & 4 essais : B: I'enfant s'est fait comprendre avec l'aide partielle de l'interlocuteur
atfou sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle.

Réussite aprés 5 essais ou plus: C: I'enfant s'est fait comprendre avec l'aide répétée de
l'interlocuteur et/ou avec une surveillance continue et/ou avec une difficulte réguliere.

Echec : D: I'enfant n'est pas parvenu a se faire comprendre.

Tous ces codes sont rassemblés ensuite dans la grille d'évaluation : les codes a chiffres dans les cases
blanches, les codes lettres dans les colonnes orange « échec f réussite ». Une grille est remplie pour chaque
structure dans laguelle des obzervations ont été realisées. Ainsi, sur chaque grille pourront apparaitre des
traits saillants de la communication de I'enfant ainsi que l'influence des différents environnements gu'il
rencontre.

L'équipe gui utilise ce protocole ne doit bien slr pas en rester 13 : la grille ne fait gque donner des
eléments descriptifs pour décider de ce qui doit &tre ameélioré pour que l'enfant vive des expériences
positives de communication.
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Résumeé

L’enfant déficient moteur, s’il doit utiliser des moyens alternatifs de communication,
est soumis a de nombreuses contraintes d’apprentissage liées a la maitrise des aides
techniques et techniques de communication. Comment 1’aider a surmonter ou contourner
ces contraintes pour qu’il puisse vivre des situations de communication réussies ? Comment
faire en sorte que les moyens d’expression ne soient pas un obstacle a la qualité de son
discours ni a celle de ses relations avec autrui ?

La Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé,
version pour Enfants et Adolescents, parue en 2008 (OMS), nous donne des pistes pour
améliorer les situations de communication handicapantes en agissant sur les facteurs
environnementaux plutét qu’en ajoutant de nouvelles contraintes a 1I’enfant en situation de
handicap.

Ce mémoire présente un protocole d’évaluation des facteurs environnementaux
facilitateurs et obstacles qu’un enfant déficient moteur rencontre dans les situations de
communication de sa vie quotidienne. A partir de 1’observation de situations réelles de
communication, il propose un codage des événements observés dans I’environnement
technique (moyens de communication utilisés) et dans I’environnement humain (types de
réponses apportées par les interlocuteurs). Le protocole aboutit a une description neutre de
I’influence des différents facteurs environnementaux que I’enfant a rencontrés au cours
d’une semaine, qu’il convient de mettre en lien avec les facteurs biologiques et
psychologiques connus afin de considérer 1’étre humain dans sa globalité et dans sa
complexité. Le processus qui a mené a 1’élaboration du protocole est ici détaillé, ainsi que

les avantages et limites de cet outil.

Mots-clés :
Facteurs environnementaux ; communication alternative ; déficience motrice ; CIF-EA ;

évaluation ; observation ; situation de handicap.
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