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La solidarité en action Fquipe Relais Handicaps Rar

Languedoc-Roussillon

Compte-rendu du Collectif d’Echange

Communication et langage — 2°™¢ temps

Date : jeudi 7 novembre 2019
Lieu : Salle résidence DOMITYS, 1044 rue de Centrayrargues, Montpellier

Organisateur : Equipe Relais Handicaps Rares Languedoc Roussillon

Intervenants : Mme Sylvie D (Auxiliaire de vie — VITALLIANCE - intervient auprés d’Elodie S,
Mme Sabrina P (Maman de Matys), Mme Cécile T (Enseignante spécialisée EEAP Coste Rousse),
Mme Aurélie G (Ergothérapeute — IEM La Cardabelle)

Pour ce 2™ temps la journée a commencé autour d’un café et de viennoiseries dans la Résidence
DOMITYS a Montpellier. Cela a permis de se retrouver suite au premier collectif du 18 octobre ou
de faire connaissance pour les nouvelles venues, avant de débuter cette journée d’échange et de
partage entre proches aidants et professionnels. Ce Collectif de 14 personnes a réuni des aidants
familiaux (meres aidantes familiales), des professionnels de services intervenant a domicile (SAVS
surdité, service a la personne), établissements et services médico sociaux ainsi que des associations.

Aprés un rappel synthétique des échanges du 1°" temps du Collectif du 18/10, la journée a débuté
par deux témoignages d’aidants avant d’aborder des approches professionnelles.

La matinée :

Témoignage de Sylvie D, auxiliaire de vie d’Elodie S : Elodie n’a pas souhaité délivrer elle-méme son

témoignage, et a demandé a son auxiliaire de vie de le faire. Elle explique les difficultés qu’elle a
rencontrées au fur et a mesure que ses handicaps sont apparus. Elle vivait renfermée sur elle-méme
a cause de ses difficultés pour communiquer et I'absence de modalité adaptée. Puisil y a eu l'arrivée
de Sylvie ; au début la communication était trés compliquée mais aprés de multiples essais de
plusieurs types de communication (Lecture labiale, Tablette en grossissant les caracteres, LSF
Visuelle, LORM, écriture dans la paume= écriture intuitive) + signe personnalisés pour les réponses
courtes, LSF Tactile) elles sont parvenues aujourd’hui a trouver un mode de communication. Elodie
a appris le braille et peut lire et écrire a nouveau. Aujourd’hui elle souhaiterait pouvoir naviguer sur
le net avec une plage braille, mais cela a un co(t : 35 000 €. Elodie est plus épanouie aujourd’hui,
elle pratique des activités comme la peinture, I’écriture et est en recherche de socialisation.

Témoignage de Sabrina P, maman de Matys : A I’age de 3 ans Matys a perdu I'usage de la parole, la

famille a tenté de communiquer avec la LSF, mais ce mode de communication isolé ne correspondait
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pas a Matys car il ne comprenait que lorsqu’on lui signait ET lui pointait du doigt ou montrait une
image. Lorsque le diagnostic a été posé cela a permis de comprendre que Matys entendait les sons
mais que son cerveau était en incapacité de les traduire. Alors avec I'appui d’'une orthophoniste ils
ont essayé la méthode PECS, cela a été un changement radical. La communication émergeait, Matys
pouvait recevoir et comprendre les informations, mais aussi en donner. Par la suite la méthode
MAKATON (qui allie pictogramme et signe) lui a permis de faire des phrases et de se faire mieux
comprendre auprées de sa famille mais surtout des autres. Pour I'instant les phrases sont construites
avec sujet et verbe.

Intervention de Mme Cécile T, enseighante spécialisée EEAP Coste Rousse : dans le cadre de sa

profession elle utilise la méthode MAKATON auprés d’enfants en situation de polyhandicap (30
mots sont utilisés sur I’'EEAP), la LSF, les comptines et un support pour structurer le temps.
L’accueil des enfants se fait en 2 temps :

1°" temps : A l'arrivée, la journée commence par I’humeur du jour

28me temps : Puis changement de lieu, Pour faire diverses activités, d’abord la comptine pour dire
« bonjour », puis jeux sur table, utilisation de la dactylologie, écriture de son prénom.

Le groupe du Collectif expérimente le Makaton dans un atelier mots MAKATON en 2 groupes.
Chacun pioche un picto du Makaton et essaie de deviner le signe associé au picto et le mot
correspondant. Certains se devinent facilement sans connaitre la LSF mais pour d’autres, la
symbolique ne fait pas sens pour tous.

Cette matinée se conclut par des échanges autour de tout ce qui a été évoqué.
L’aprés-midi :
Apreés une agréable et chaleureuse pause déjeuner reprise du collectif d’échange.

Intervention de Mme Aurélie GARCIA, ergothérapeute — IEM La Cardabelle : « Se lancer en

Communication Alternative Augmentée (CAA) par une approche ergothérapeutique »

L'objectif de I'ergothérapie est de favoriser le fonctionnement optimal de I'enfant, d’optimiser
les interactions entre I’environnement, les occupations, les besoins et les envies de I'enfant. La
communication est une activité en soi.

Mme GARCIA nous présente |'outil PODD (Pragmatic Organisation Dynamic Display) qui se
présente sous la forme d’un ensemble de classeurs mis au point par une orthophoniste
australienne et qui permet d’organiser les pictogrammes en fonction du theme de la discussion
choisie.

La CAA est multimodale. Les outils peuvent étre mélangés et partagés avec tous les intervenants
autour de la personne.

Le choix de l'outil de départ est difficile a faire et nécessite de se poser plusieurs questions :
pourquoi privilégier les couleurs plutot que le noir et blanc ? Pourra-t-on facilement modifier
I'outil pour ajouter des éléments ? Quelle sera la taille de I'outil (A4 ? A5 ?) ? S'il s’agit d’un outil
connecté, pourra-t-on le recharger partout ?

Le premier tri doit se faire autour du mode de communication : verbale ou non verbale ? Les
vocalisations sont-elles possibles ?
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Ensuite il est important de savoir si I'on veut plutot investir dans la basse technologie (classeur
pictogrammes), la moyenne ou la haute technologie (ordinateur avec synthése vocale)

Cette journée qui a réuni famille et professionnels, a permis des échanges riches et constructifs,
chacun amenant des informations utiles a tous.

Elle se termine sur des échanges portant sur le financement des outils, comment les inclure dans
le projet de vie. Des précisions sont apportées par les familles sur I'usage de certains outils et les
criteres de présélection.

La volonté de communiquer doit permettre a chacun de s’adapter, ce qui est vrai pour les
intervenants mais aussi pour les enfants/adultes en situation de handicaps.

INFORMATIONS UTILES :

Gabrielle L (professionnelle a ’ARIEDA), nous parle de I'expérience gu’elle a faite d’un gilet
vibrant (SUBPAC) avec une molette qui permet de régler les vibrations, ce gilet permettrait par exemple
d’assister a des concerts.

Sylvie D (auxiliaire de Vie, Vitalliance) précise que pour faire de la peinture, on peut effectuer les
contours en relief en amont avec de la Drawing Gum pour que la personne non voyante ait une
zone définie. On peut trouver du matériel adapté sur Hop Toys par exemple.

Cécile T (enseignante a I'EEAP Coste Rousse) a cité une appli ressource : Elix, il s’agit d’un
dictionnaire de mots avec vidéos signées : https://dico.elix-Isf.fr/

Aicha B. (maman d’une enfant en situation de handicap rare accompagnée en IME) a apporté le
classeur PODS de sa fille afin que chacun puisse découvrir le fonctionnement de cet outil et
comment celui-ci a été adapté pour sa fille.

Plusieurs sites ressources ont pu étre cités ; les principaux sont :

- Pinterest

- lIsaac Francophone
- Com’avec les autres
- CAA francophones

Collectif d’Echange Aidants-Professionnels 7/11/2019

-3-


https://dico.elix-lsf.fr/

