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Les personnes polyhandicapées qui utilisent un langage verbal rudi-
mentaire, ne parlent pas, sauf quelques rares exceptions. Leurs déficits
intellectuel et instrumentaux graves les rendent trés dépendantes, elles n’ acce-
dent souvent qu'd une maitrise trés réduite de leur environnement.
Communiquent-elles cependant? et quelles réponses leur renvoie-t-on ?

Ont-elles quelgque chose a dire?

S"il est difficile d’évaluer leurs acquisitions cognitives ainsi que leurs
capacités relationnelles, elles ont toutes cependant quelgue chose a dire,
a exprimer. Cette expression ne prendra valeur de communication que si
quelqu’ un la regoit et y donne sens.

Quels moyens ont-elles pour le dire ?

Les supports de communication que la personne polyhandicapée utilise
sont d’ abord globaux et corporels. Ils s’ affinent peu a peu : modification
du tonus, de la posture ; mimiques, gestes, regards ; cris, vocalises plus
ou moins modulées. C’est ce qit’ on peut appeler le “langage originel” .

Sont-elles entendues ?

Plus le support est global, corporel, plus les risques de distorsion du
message sont grands . distorsion entre I'intention de celui qui émet le mes-
sage et le sens que lui donne celui qui le recoit.

Encorefaut-il que la personne polyhandicapée soit “écoutée”. Cette écou-
te attentive est indispensable pour ne pas casser la démarche de commut-
nication st fragile chez beaucoup de personnes polyhandicapées ; elles
finissent souvent par renoncer et n’ exprimer éventuellement que leurs “res-
sentis” de bien-étre, de mal-étre par des canaux encore plus difficiles a
décoder. De la méme fagon la réponse renvoyée est aussi importante, don-
nant sens au message émis, ou malheureusement parfois, a I inverse, étant
tellement “d coté” que ce sens est perdu pour tout le monde. On pense sou-
vent d la communication des sujets polyhandicapés s’ adressant d une autre
personne mais la communication §' établit aussi dans I’ autre sens. Peut-
étre pouvons-nous aussi réfléchir aux messages que nous leur adressons,
a leur contenu, aux supports que nous utilisons, aux réponses qu’ils nous
renvoient. Ainsi cette communication pourra mieux prendre valeur d’ échan-

ge.
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Mise en place d’une prise en charge spécifique “communication”

St la plupart des personnes polyhandicapées n’ont pu développer le langage parlé,
certaines d’entre elles ont néanmoins développé une “langue” leur permettant de se faire
comprendre par leur entourage proche.




Cette envie de parler, de dire, de communiquer, ce “langage originel” doit étre recon-
nu dans un premier temps et toutes les situations de la vie quotidienne et sociale doivent
permettre A la personne de ['utiliser du mieux qu’elle peut. Cependant, ce mode de com-
munication reste trés limit€ dans 1a mesure oi, bien souvent, seul un interlocuteur ini-
ti€ peut y avoir accés, La démarche consistera, au travers dactivités spécifiques, en situa-
tion individuelle ou en groupe, i favoriser la communication non verbale, & la préciser
et surtout, dans la mesure des possibilités de la personne, 4 la codifier afin qu’elle devien-
ne compréhensible par tous.

On donne ainsi & la personne la possibilité de développer ses capacités & communi-
quer avec un “outil” pour exprimer ses besoins et ses désirs ; de s’enrichir sur Je plan
cognitif, mais aussi de sa structuration psychique, ainsi que sur le plan relationnel et
social; enfin et surtout de se situer en tant que sujet et, par conséquent, susciter la recon-
naissance de I’autre. Mais comment aider la personne 2 avoir accés a cette nouvelle
forme d’expression nécessitant de bonnes capacités de symbolisation? Comment s”adap-
ter 4 son niveau, & son évolution ? Quels sujets, pourquei, comment ? Autant de ques-
tions auxquelles nous essayons de répondre.

Les criteres d’évaluation que nous retenons pour évaluer les possibilités de la per-
sonne polyhandicapée & accéder a cet apprentissage sont : I'existence ou pas du langa-
ge originel et désir de communiquer : pour cela il fant quelque chose i dire, guelgu’on
a qui le dire, un lieun pour le dire. D’une facon plus générale, on propose Ia communi-
cation non verbale par code pictographique & tous ceux gui manifestent un désir évident
de s’exprimer, de communiquer et pour lesquels on observe bien souvent que le syste-
me de questions fermées posées par |’entourage ne suffit plus & leur envie de dire. Savoir
distinguer le «oui-non» ou tout au moins étre capable d’exprimer un choix ; pouvoir
comprendre que le sysiéme proposé va 'aider & obenir plus de choses, a dire plus et
plus précisément ; faire preuve d’un minimum de capacités gestuelles lui permettant de
désigner d'une maniére ou d’une autre (oculaire - tactile). Enfin il faudra que le systé-
me proposé soit judicicusement étudié en fonction du niveau cognitif de la personne et
de ses aptifudes motrices pour la désignation du code.

Méthode de travail. Tout se joue au niveau des relations que I’entourage a installées
avec le sujet, de 1a considération qu’ on a de lui en tant que personne a part entiere. Entrer
en contact avec lui suscite son désir de répondre, lui donne les moyens de sortir un peu
de sa dépendance et I’aide dans son désir de communiquer. Le travail consistera, dans
un premier temps, 4 verbaliser toutes les situations. Il consistera aussi 4 aider le sujet &
faire des choix et & les exprimer lui-méme. 1l s’agira souvent de fiabiliser et de clarifier
I’expression du “oui” et du “non”. Il s agira petit 4 petit d’amener la personne & utiliser
un code qui lui permette d’exprimer non seulement des besoins, des désirs mais aussi
des affects. Quatre étapes sont & respecter dans 1’apprentissage de la fonction symbo-
lique : le concret, c’est-a-dire travailler & partir de ce que la personne a vécu avec inté-
rét. Il s”agit de développer la perception, d’éveiller la curiosité ; le semi-concret, ¢’est-
a-dire travailler avec des photos comme support : photographier la personne dans cha-
cune de ses activités et travailler ensuite avec ces photos. Il s’agit de 1’aider & se recon-
naitre dans toutes les situations et, en conséquence,  acquérir des reperes dans le temps
et dans I'espace... ; le travail avec les images que 1’on recherche avec la personne dans
les magazines ou que I’on dessine. A partir de ce matériel on I’ameéne 4 faire la relation
entre le concret et sa représentation ; I'introduction progressive des pictogrammes s’ éta-
blit sous un aspect ludique : jeux dassociation entre 1a photographie, 'image et le pic-
togramme, jeux d’association par son contraire, son complément, etc... Le travail au
niveau du pictogramme lui-méme se fera dans ce contexte. Travail d’organisation de la
pensée : passer progressivement du pictogramme clé A la construction d'une phrase plus
élaborée {association de plusieurs pictogrammes).

La verbalisation accompagnera chacune de ces étapes,

Installation-supports-désignation

Einstallation doit permetere un face % face avec Uinterlocuteur et un confort propice
A une partficipation active. Une étude ergonomique sera nécessaire. L’installation la plus
souvent réalisée par un{e) ergothérapeute doit répondre & un certain nombre de critres
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et étre adaptée & chaque cas. Critéres orthopédiques : maintien postural du tronc et de la
téte. En coquille moulée ou en fauteuil roulant on devra, en premier lieu, adapter une
tablette qui permettra une meilleure posture avec appui et facilitera la mobitisation des
membres supérieurs s’ils sont atteints. L'installation doit &ire 1égere et d’une mise en
ceuvre simple, immédiate et incitatrice pour les intervenants, de facon que le plus grand
nombre adhére au projet et prenne habitude de I'utiliser. L installation réalisée, il nous
faut proposer les outils supports de la communication et, pour parvenir 4 une bonne uti-
lisation de ces outils, un long apprentissage. C’est pourquoi une prise en charge préco-
ce est souhaitable. Chez le jeune enfant, on privilégiera le contrdle de I'environnement
avec des jeux électrifiés, tels qu'une boite & musigue, un train, une sonnette pour appe-
ler. Pour ce faire, on utilisera des contacteurs, des plus simples bricolés & partir d'un
interrupteur, aux plus sophistiqués, contacteurs par effleurement par exemple. L'enfant
utilisera le bras, la main, la téte ou le pied selon ses possibilités gestuelles. Il intégrera
progressivement!’effet qu’il provogque tant sur les objets que sur les personnes qui P’entou-
rent, Cette maitrise de I’environnement sera la premigre étape vers une communication
codée. Au départ, on utilisera peu d’¢léments ; les exercices seront souvent répétés ct
on s assurera de la bonne intégration de ceux-ci. Ce n’est que bien plus tard que 1'on
pourra introduire le pictogramme si la personne est capable d’y accéder. II sera indis-
pensable de bien cerner les défauts de champ visuel et de poursuite oculaire ; on place-
ra le support® du code et on choisira on non la désignation par défilement en fonction
de ces données. Pour que le sujet puisse désigner I'objet qu’on lui nomme, faire une dis-
crimination entre plusieurs solutions, il sera nécessaire de mettre au point différents
matériels. Si les déficiences motrices majeures rendent la désignation impossible {par
la main ou la téte 4 I'aide d’une licorne), on s’assurera que la direction du regard est
fiable ;le code placé sur un lutrin en Plexiglas, 'interlocuteur face au sujet pourra obser-
ver A travers le support la précision de la réponse. Si le geste n’est pas précis mais que
le sujet peut utiliser un contacteur, il aura d’abord acces & 1’épellateur pour faire la dis-
crimination entre les images proposées grice 4 une aiguille se déplagant sur un cadran.
11 suffit d’arréter 1'aiguille devant cette image.

De méme, on pourra utiliser un écran A défilement Jumineux {en tenant compte des
possibilités de poursuite visuelle) et si la personne est capable d’appuyer avec une cer-
taine précision sur des contacteurs de dimensions plus réduites on envisagera la syn-
thé&se vocale ou 1’ordinateur.

Pour les sujets non voyants, 1"investigation tactile pourra &tre stimulée par des sup-
ports recouverts de matérianx aux textures variées. On aidera & prendre conscience de
I’objet, de ses contours et on verbalisera le parcours, les formes, les sensations. Les pos-
sibilités de communication seront, pour ces sujets, encore plus difficiles a cerner.

Difficultés de mise en place et d’utilisation

Pour la personne polyhandicapée :

- Le déficit cognitif qui apparait massif mais nécessite néanmoins une évaluation plus
fine.

- Les difficultés physiques (motrices-sensorielles). 11 est souvent trés compliqué de
trouver un mode de désignation volontaire qui soit 4 la fois permanent et efficace, Les
titonnements successifs, les échecs, méme s’ils sont relatifs, découragent le sujet.

- De facon corollaire, I’effort demandé, le temps qu’il faut passer & apprendre, rebu-
tent la personne polyhandicapée pour qui le “jeu” peut ne pas en valoir la chandelle,
méme si elle a pergu F'intérét qui pourrait en résulter pour elle.

- Ce que nous pouvons appeler le probléme du “statut”. Etre polyhandicapé, ¢’est, par
définition, étre dans une extréme dépendance. Ce statut conditionne une fagon d’«&tre
anmonde» souvent totalement soumise & 1a volonté de 1'autre. C’est pourquoi les enfants
dont les capacités le permettent doivent étre sollicités trés jeunes ainsi que nous I’avons
dit précédemment.

- Le coiit du matériel qui reste difficilement et rarement pris en charge par la sécuri-
t€ sociale pour la personne polyhandicapée.

Pour Penvironnement :
- Difficulté a reconnaitre & 1a personne polyhandicapée une place de sujet alors qu'elle




est souvent, par nécessité, objet de soins divers et attentionnés.

- Difficulté & reconnaitre que, maigré sa dépendance, la personne polyhandicapée a
une capacité 4 communiquer de facon autonome, méme de fagon limitée, et que ceci ne
dott pas lui étre nié. Il s’agit d’un droit fondamental.

- Investissement en temps, en formation, financier, trés important pour des résultats
visibles trés limités.

- Problémes institutionnels, difficulté d’une action coordonnée et investie positive-
ment par les différents professionnels de 1’équipe pluridisciplinaire. Pour induire ou, du
moins, soutenir le désir de communiquer de la personne polyhandicapée, il faut, & ceux
qui interviennent aupres d’elle, un investissement solide, une volonté de cohésion et une
collaboration active.

- Difficulté pour la famille : s7il est proposé plus tardivement, ce travail peut consti-
tuer une remise en cause difficile de la place du jeune polyhandicapé en son sein.

En conclusion
A coté de leurs difficultés extrémes qui nous les rendent parfois étrangéres, les per-
sonnes polyhandicapées sont des &tres humains A part entiére avec leurs questions et
ieurs conflits mais aussi leurs acquis, feurs expériences, leur “intelligence silencieuse”
(Tony Lainé).
Il s’agit alors de chercher 2 leur donner des outils a leur mesure, de les aider 4 don-
ner du sens au monde qui les entoure, de reconnalire ['existence et les capacités de cha-
cun,




