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PREFACE

Andreas Frohlich a étudié la pédagogie spécialisée et |les sciences sociales en
Allemagne. Durant 15 ans de travail pratique auprés des enfants et adolescents
ayant un polyhandicap profond, il & mis en place une approche globale, appelés “sti-
mulation basale”. De 1989 a 1994, il a été professeur & I'Ecole supérisure de péda-
gogie de Heidelberg, Actusllement, il enseigne la pédagogie el la pédagogle spéciali-
sée a I'Université de Landau.

Depuis 20 ans, Andreas Frohlich n'a pas cessé d'évaluer el de développer son
approche, en collaboration avec des praticiens et des chercheurs de nombreuses dis-
ciplines. Ces demniéres années, il s'est engagé dans une collaboration étroite avec
des professionnels de la santé, dans le but d'élargir et d'appliquer son approche &
Vaccompagnement des enfants prématurés, des personnes qui ont subi das trauma-
tismes graves el des patients comaleux.

Andreas Frohlich nous transmet ses idées de base, I'évolution et 'application pra-
tique de son approche dans une guinzaine d'ouvrages, de nombreux articles et deux
films vidao.

Aprés la parution de son dernier livre "La stimulation basale" (A. Frahlich, SPC,
Lucerna, 1993) qui vient da combler une lacune dans les publications en langue fran-
¢aise, il nous a donné - suite 4 de fréquenies demandes - quelques écrits que nous
avons fait traduire et que nous vous presentons, sous la forme d'un recueil de textes,
Il s’agit de conférences, d'articles ou de textes tirés de ses livres.

Par le choix des sujets, Andreas Fréhlich nous monire que son approche ne sa limite
pas a des Interventions proposées par des spécialistes dans un lieu et & un momant
particuliers, mais qu'elle s'ouvre a l'espace qui se situe entre l'instant de la concep-
tion et celui de la mon. L'approche se référe aux phénomanes humains ! se base
sur des principes éthigques; c'est une philosophie qui vise, avant toutl, une meallleure
qualité de vie pour la personne conocernésa.

MNous sommas conscients, aujourd’hui, que les personnes ayant un handicap grave,
longtemps négligées dans nos réflexions pédagogiques, ont besoin d'un accompa-
gnement et de modes d'intervention individualisés, adaptés a leur situation particulié-
ra, Comment pouvons-nous comprendre leur situation spécifique, quels sont leurs
basoins et leurs forces, comment pouvons-nous les comprendre, les atteindre, les
intégrer dans notre socisté, comment leur accorder les moyens nécessaires gui leur
parmattent de vivra parmi nous?

Chacun de nous est invité a réflaéchir & ces quastions.

Andreas Fréhlich, qul est profondément engagé et impliqué auprés de ces per-
sonnes, nous conduit trés loin dans sa réfiexion. Il nous fait prendre conscience de la
complexité, de la globalité at de ia richesse des éires humains qui, toul au long de
leur vie, nous incitent a remettre en question notre maniere d'étre.
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La communication humaine devient, de plus en plus, un sujet central de réflexion dans
diverses disciplines. Aprés avoir longtemps étudié et décrit les facultés cognitives, fone-
tionrelles, spécifiguemeant motrices ou perceptives, nous assistons aujourd'hul & la
redécouverte et a la mise en valeur des relations humaines. Cette faculté specifique de
creer des liens revét une grande importance chez les personnes ayant un retard de
developpement. Nous gualifierons de mesquine at simpliste 'expérence qui tente de
decrire el comprendre les personnes mentalement handicapées uniguement en fonc-
tion de leurs faculiés cognitives. Une analyse constructive des possibilités communica-
tives, mais aussi des difficultés rencontrées, pourrall instaurer une meilleure compré-
nension & plus long terme. En plus de I'évaluation analytique et scientifique, nous
devrions trouver les meilleurs moyens pour tirer profit de la communication, au sens
propre du mot, Fapprofondir, la différencier et pouvoir ainsi modeler nos rapports quoti-
diens dans le sens d'une imégration harmonieuse. Dans leur publication “Grenzen 4rzt-
licher Behandlungspflicht bei schwerstgeschadigten Neugeborenen®™ (1887) Hiersche,
Hirsch et Grai-Baumann font remarguer, a plusieurs reprises, que c'es! la faculté fonda-
mentale d'un &tre humain de communiquer qui doit &tre déterminante, en demier
receurs. On peut affirmer que la vie et la faculté de communiquer ont presgue fa méme
valeur; voila pourquol la communication revét une importance croissante dans notre
compréhension du sens de existence humaine.,

La communication est, d'autre part, un processus tellement complexe et difficile & 2xpli-
Quer gque Nous Ne sommes pas encore en mesure d'en proposer une définition exhaus-
tive &t complete. Mous tenterons, par la suite, d'en signaler certaine éléments gui pour-
ront étre utiles dans la pratigue pédagogigue,

Les fonctions de la communication

Comme nous 'avons déja indiqué, la communication relédve d'un domaine extrémement
complexe qul s'&lend sur plusieurs niveaux différents. Nous essalerons Icl, avec l'aide
de K.H. Scherer, d'analyser cette complexité et d'en dégager une ceraine définition,
Scherar attribue & la communication 6 fonctions fondamentales:

— la reconnaissance de |identits
l'expression de |'état intérieur
— la production d'interactions

- la revendication

= la transmission du savoir

— la regulation de relations.

MNous pouvons constater qu'au moment ol commence la communication inter-person-
nelle, & savoir au debut de la vie post-natale, toutes ces fonctions sont déja opération-
nelies. Toutefols, au cours de la petite enfance et jusqu'a I'adolescence, I'individu déve-
loppe des competences qui lul permettent d'affiner ces fonctions. Si le bébé ne peut
gue lancer un appel pour attirer 'attention de la personne de référence, |'enfant quli fré-
guente la maternelle esl déja capable de communiquer son savoir, de régularisar ses
refations, etc,

MNous devons cependant savoir que ces fonctions ne cormespondent au besoin de com-
munication des personnes que si elles agissent conjointement. La séparation des diffé-
rentes fonctions signifie isclement et appauvrissement. |l faut préciser, 4 propos de ces
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fonctions communicatives specifiques, que la communication n'est pas limitee aux
formes verbales, mais qu'elle englobe toutes les possibilités dont disposa |'étre humain
pour transmettre des informations (of. ci-dessous). En ramenant la communication a
son unique forme verbale, on exclut, d'une part, les personnes ayant un handicap men-
tal profond et, d'autre pant, on ne refiéte pas la situation réelle de la communication
entre les indlvidus en genéral.

Globalité

La globalité est presque devenue un slogan de la pédagogie, de [a psychologie et de la the-
rapeutique modemes, Nous savons que la globalité echappe largement a toute description
scientifigue. L'ensemble de ses aspects et de ses éléments, de méme que leur interaction,
est tellemant complexe qu'il est impossible de le concevoir, ne serait-ce que guantitative-
ment. Quant a ses aspects qualitatifs, lis sont tellement multiples que nous mammverions
méme pas & en dresser |a liste. Ef pourtant, il nous apparait toujours plus clairement que
I'analyse et |a description scientifigues ne peuvent pas se concentrer sur cerains eléments
at en nagliger d'autres, || faudrait donc tout mettre en ceuvre pour essayer de se rapprocher
le plus possible de la nation de globalité.

Guidés par l'dée directrice de la communication, nous tenterons iel d'expliquer schematique-
ment l'interdépendance des différents domaines du développement humain, (cf. schéma 1)
nous y avons piacé la communication au centre d'une structure.

Schéma de la globafits du développement

i L'Agir ensemble _j
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Cette position centrale n'a qu'une valeur d'exemple dans ce cas précis. En réalite,
nous ne pouvons pas partir du principe que la communication monopolise cette pla-
ce centrale dans loules les situations que rencontrent les individus. Tous les autres
domaines peuvent occuper cette position a tour de rble, par exemple, lorsqu'il s'agit
de se concentrer, de mobiliser son attention ou de s'adapter 4 une situation donnée.

Il faut encore insister sur le fait que la notion de globalité n'implique pas l'existance
d'un ordre hiérarchigue. Au contraire, on peut affirmer que tous les domaines du
developpement interviennent simultanément et qu'ils sont tous aussi réels et Impor-
tants les uns que les autres. En énongant les sapt domainas du développement,
Ursula Haupt et I'auteur pensent avoir trouvé le moyen d'expliguer, du moins provi-
solrement, I'évolution complexe de I'étre humain (cf. Frohlich/Haupt 1987). A I'aide
de ce schema, on pourra tenter de decrire, plus precisément, les regles qul régis-
sent le développement de la communication et la faculté de communiquer. Nous
pensons qu'il existe das liens certains entre le développement affectil el son expres-
slon & travers la communication. Nous constatons également, grice & nos observa-
tions dans le domaine du handicap, qu'll existe aussi des liens etroils entre le mou-
vement, considére comme moyen d'expression, le mouvemenl comme processus
articulatoire, d'une par, et la fagulté de communiquer, d'autre part. On peul egale-
ment affirmer que 'expénence soclale est en comélation étroite avec la communica-
fion. L'ensemble des expériances sociales d'un individu influence, en parmanence,
son comportement dans le domaine de la communication. Invarsement, l'expériance
sociale n'est possible qu'a travers la communication. L'experience corporelle, consi-
dérée comme une forme globale de mémoire, jous aussi un réle important dans le
domaine de la communicalion. Les expénences précoces sur le pian de la communi-
cation (mére/enfant) sont, de fait, des expériences corporeiles qui traduisent l'ac-
ceptation, la tendresse ou alors le dalaissement, voire |e rejet. La transmission d'in-
formations et la différanciation de la faculté de communiquer dependent largament
du dévaloppemeant cognitif de la personne. Daepuls fort lengtemps, la parole et la
cognition font 'objet de recherches cibléas et de publications spécialiséas. |l s’agit
la, peut-&tre, du domaine qui a le plus bénéficié d'une investigation systématique.
La communication et la perception ont une grande importance au niveau fonction-
nel: pour étre profitable, une information doit étre prealablement assimilee el inte-
grée. Des problémes de perception peuvent constituer une barriére significative & la
communication aussi blen au niveau de la transmission que de |a réception.

Il ne s’agit cependant pas de simples rapports de causalite entre les differents
domaines et la faculté de communiquer. Comme le schéma le montre, ces domaines
sont étroitement reliés entre eux et, par consaquent, chacun exerce una influance
directe sur tous les autres. Nous comprenons alors alsement que ces Influences,
aussi bien positives que négafives, ¢'est-a-dire stimulantes ou, au contraire, préjudi-
ciables, puissani étre multiples el infiniment variees.

Le handicap mental profond

A ta lumiére des considérations énoncées jusqu'a présent, || apparaill clalrement
qu'il n'est plus permis de classer simplement les personnes ayant un handicap men-
tal profond an fonction de critéres d'intelligence. Speck (1888) attire notre atiention
sur e fait que le developpement mental et le daveloppement du langage sont etroi-
tement liéds. Nous donnons donc, ci-aprés, une description trés simplifiée du handi-
cap mental profond; il s'agit d'un déficit qul entrave le développement de certains



enfants, adolescents ou adultes. Ces personnes ne disposent alors que d'un langage
rudimentaire qul leur permet, toutefois, d'établir une certaine forme de communication;
pour autant que |'on puisse exclure touta lésion organique primaire qui pourrait inhiber
la faculté de communiquer. Nous pensons notamment aux cas aigus de dysarthrie et
d'anarthrie, aux sympiomes specifiques d'aphasie ou aux consaquences de lésions
des organes sensoriels, tout particulidrement aux troubles de l'audition.

Les moyens de communication

La communication ne s'accomplit pas “par alle-méme” pour “véhlculer” nos messages
a une autre persanne, nous avons toujours besoin d'un moyen de communication, En
général, nous pensons d'abord au langage et a I'écriture, c'est-a-dire &4 des messages
qui peuvent &tre ecoutés ou lus. Dans ce qul suit, nous nous attacherons 4 montrer
gue nous disposons d'un cerlain nombre d'aulres moyens de tranamission, trés vanes,
que nous pouvons utiliser dans toutes nos relations basées sur la communication.

La communication auditive fonctionne de la maniére suivante: le langage parlé, moyen
de communication humaine par excellence, est produit et transmis par nos organes
phonateurs pour étre capté auditivement, c'est-a-dire par les organes auditifs. Nous
disposons d'un sens de l'ouie extrémement sensible qui nous permet non seulemeant
de comprendre le contenu formulé par le langage parlé, mais aussi de discemer la
méladie, le fimbre e toutes les autres vanations el caractéristigues de la voix qui nous
renseignent, da maniare significative, sur le sens réel du message émis et sur I'hu-
meur de |la parsonne émetirice. C'est ainsi que la voix synthétisée, produite par des
moyens lachniques (voix d'ordinateur) nous semble monocorde, imparsonnelle el
“inhurmaina”. Or, pour le petit enfant qui ne comprend pas encore le langage, de méme
que pour beaucoup de personnes ayant un handicap mental profond, ce sont juste-
ment ces éléments du langage parlé, liés a la voix elle-méme, qui tiennent lieu de
message. C'est pour cala que les personnes de référance des enfants ou des adulles
handicapés utilisent souvent une modulation de la voix et une intonation quelque peu
amphatiques qui se révalent parfaitement afficaces pour entrer en communication.

La communication visuelle

La prise d'informations dans des textes éacrits est paut-&ire la forme la plus évoluge de
la communication visuelle. Les images, les graphiques, les symboles pourraient aussi
élre des formes de la communication visuella. Nous renoncarons, capendant, a les
prendre en considération ici, dans le domaine du handicap mental profond, en dépit
du falt qu'elles occupent une place Importante dans le travall accompl avec at pour les
personnes handicapées, Les éléments visusls sont aussi trés iImportants dans la com-
munication “purement” humaine, Méme le toutl petit bébé observe attentivement ce
qu'il voit en face de lui; le visage de sa mére ou de son pere. Dans un pramier temps,
il commence par fixer les yeux et les sourclls, puls |l s'intéresse plus particulidrement
aux mouvemeanis de la bouche (cf. Papoussek 1988). || utilise ses capacités visuslles
pour s'approprier les mimigues et la gestuelle de son vis-a-vis et pour perfectionner
ses propres facultés d'expression. Nous n'agissons pas autrement lorsque nous
observons un interlocuteur; nous regardons attentiverment sa physionomie, sa posture,
sa fagon de bouger, puis nous en firons nos conclusions. Nous cherchons a deviner
ses intentions, nous analysons son attifude (nofer la double signification de cette
axpression) de méme que son humeur actuelle. Eibel-Eibesfeld (1985) a montré d'une
maniére admirable, 4 quel point un tel contrble visuel peut étre imponant. Pour élayer
son raisonnement, || a cité comme exemple un aspect du rituel des salutations chez
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les &tres humains. Lorsque deux personnes se rencontrent, on les voit souiever les
sourcils pendant un court instant qul ne dure qu'environ 1/6 de seconde. Ce soulave-
ment des sourcils - auguel on ne préte pas toujours attention - exprime des intentions
amicales, la bienveillance, la franchise. Si ¢e soulévement des sourcils vanait a man-
quer, l'approche serait considérée comme un acte hostile et agressif qul appellerait
une réaction défensive. On remarque que, dans cefte situation, la communication
visuelle joue un rile primordial pour déterminer I'attitude qui sera adoptée dans la
relation humaine sur e point de s'engager.

La communication tactile

Nos premieres expériences communicatives en période post-natale sont principale-
ment tactiles. Le bébé sent qu'on le touche, qu'on le porte, qu'on le caresse: on I'ha-
bille; on le déshabille, on lui donne le bain, on le nourrit... et tous ces actes nécessitant
un contact physigue direct. Le bébé comprend qu'll est accepté. Il fait 'expérience du
contact corporel et se sent en sécurité. Plus tard, il développe des |sux avec les
mains. Des rituels d'attouchements se mettent en place; jouer & se bagarrer est une
activité motivante, sur le plan de la communication, Le contact corparal revét aussi
une grands importance pour l'adulte: pour nous exprimer dans le langage du COrps,
nous disposons d'une vaste palette de possibilités qui va du ritue! de la poignae de
main & 'étreinte affectususe.

La communication vibratoire

La perception de vibrations est 'une des facultés humaines les plus précoces el les
plus elementaires, dont 'enfant est doté dés le début de la grossesse. Tomatis (1987)
insiste toujours sur le fait que les vibrations entendues, méma inconsciemment pen-
dant la vie intra-utérine, influencent considérablement le caractére et le tempérament
de lndividu. Lors de contacts corporels, la voix humaine est pergue, en grands partis,
sous forme de vibrations el vécue intensément, De nombreux enfants profondément
handicapés alment “sentir” les vibrations , |l semblerait qu'ils les pargoivent d'une
maniéra beaucoup plus intense que des informations exclusivement auditives: iis pré-
ferent, en eflet, les vibrations.

La communlication olfactive

L'odorat occupe aussi une place importante dans la communication. Ure partie des
Informations que nous glanons sur les choses et les personnes qui nous entourent,
nous parviennent a travers notre perception cifactive et provoguent en nous des émo-
tions fortes. Mous disposons, dans ce domaine spécifique, d'une trés grande faculté
de différenciation méme si, en général, nous n'en faisons pas cas dans nos rapports
culturels; en fait, nous ne remarquons méme plus que nous utilisons noire sens olfactif
pour oblenir cenains renseignements dont nous avons besain (cf. Berg 1988). Tout le
monde comprend instantanément les signaux émis par les parfums, en particulier
dans le domaine de la communication. Chacun sait que dans certaines situations, des
impressions olfactives peuvent Influencer négativement le processus de la communi-
cation, voire 'empécher de s'établir. La forte imprégnation émotionnelle provoquée par
les stimull olfactifs prouve bien gque I'odorat exerce une influence fondamentale dans
la communication. De nombreuses personnes profondément handicapées, suriout
celles qul présentent des traits autistiques, font preuve d'une trés grande sensibilité et
tascination olfactives dont il est important de tenir compte lors d'une prise en charge

pedagogigue.
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La communication gustative

Notre perception gustative nous permet, en régle générale, d"obtenir des informations”
sur les denrées alimentaires. Dans la prime enfance, la prise de nourriture et la com-
munication sont simultanées, Pendant tras longtemps, le patit enfant explore les objets
avec sa bouche. Les parents fonl aussi partie de ces “objets”: trés souvent, les enfants
manifestent beaucoup d'intérét pour les doigts de leur mére, s les portent & la bouche
et les sucent avec avidité; parfois aussi, s éprouvent beaucoup de plaisir & "croguer” le
nez de leur papa. Malheursusement notre civilisation s'évertue, a grand renfort de
mesures padagogiques, a réduire graduellement ces activités d'exploration. Pourtant,
tout au long de la vie, nous sentons lé besoin de stimuler notre région buccale de plu-
sieurs maniéres différentes. Nos habitudes culturelles du boire et du manger contien-
nant des éléments importants de la communication (Calvino les a décriteés dans ses
publications littéraires 1887).

Le baiser demeure I'un des contacts corporals les plus Intenses dans le domalne de la
communication: nous utilisons notre bouche pour matérialiser notre relation,

La communication thermique

Notre peau nous parmet de sentir |a température. A ce jour, aucune analyse n'a été fai-
te pour comprendre le role de cette faculté dans la communication, Nous pourrions iou-
tefois tenter de I'exprimer par I'association des notions de “proximite” et de “chaleur”, Et
¢'est justement le terme de "chaleur”, en tant que perception thermigue, gu'on utilise
habituellement pour caractériser le domaine affectif. Nous devnons dong vailler &
englober cet aspact dans nos considérations.

La communication somatique

Comme nous l'avons déla exposé plus haut, nos toutes premigres lenlatives de com-
munication se matérialisent par 'échange de sensations physigues. La proximite et le
contact corporal sont les éléments fondamantaux de la communication la plus précoce
entre la mére &t son enfant. || est important que 'enfant puisse, pendant de longues
années, échanger des cilins avec ses parents, qu'il pulsse trouver refuge sur leurs
genoux &t dans leurs bras, qu'll puisse puiser en eux la force et la consclation dont il &
besoin, ou alors qu'il puisse jouer & sa bagarrer avec son pare pour meontrer et ressantir
les liens étroits qui les unissent. L'échange de gestes affectusux constitue I'un des
basoins fondamentaux de I'étre humain; il s'y investit avec tout son corps qui lul permet
de parcevair les sensations et d'exprimer ses émotions. Tous les lecteurs savent certai-
nament & quel point cette communication somatique est nécessaire a nofre apanouis-
sement et & notre bien-étre. Une communication exclusivement verbale &t vocale ne
suffit pas & nous donner ce sentiment marveilleux de plénitude affective auguel nous
aspirons tous, au plus profond de nous-mémes.

Les dimensions de la rencontre

Michaal Argyle a étudié, de maniére approfondie, les formes et les effets des
approches communicatives. Il a pu constaler que lorsque deux personnes se rencon-
trent, elles analysent immédiatement la situation en présence el chacun délermine,
tacitemment, la position qu'elle adoptera face & son partenaire dans la communication
qui va s'engager. La représentation graphique (schéma 2) fait apparaitre clairement la
combinaison de deux dimensions bipolaires. Argyle a pu demontrer que ces dimen-
sions s8 retrouvent dans la quasi-totalité des situations communicatives (Argyle 1979).
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soumis Schéma 2

Pour notre réflexion spécifigue concemant les personnes profondement handicapees,
nous émettrons les considérations suivantes:

Si nous avons coutume d'Interpréter loute approche communicative selon le schema
cité, nous aurons tendance a en faire de méme pour la communication avec des per-
sonnes mentalement handicapées. Or, comme nous le démontrerons plus loin, ces per-
sonnes ont souvent des comportemnents qui dépassent le cadre de la normalité, Il s'en-
suit une mauvalse interprétation de la situation, ce qui nous conduit a faire fausse route
lorsque nous établissons une relation avec alles.

Nous pouvons illustrer cette situation au moyen d'un axemple: une conversation entre
deux adultes peut sa dérculer sous le signe du “contact direct’. Dans ce cas, le contact
direct 5'établira de plusisurs maniéres différentes: les deux interiocutaurs atant assis, 'un
d'eux pourra se pencher en avant et toucher son partenaire; tous deux pourront s'asseoir
relativement proches I'un de l'autre ou alors rechercher constammant cette proximite. lis
établiront, & maintes reprises, un contact visuel prolongé et adapteront mutuellement leur
poslure en s'asseyant, par exemple, face a face. Celte position signalera la sincérite,
l'ouverture &1, justement, le désir de "contact direct”. Bien entendu, comme chacun pour-
ra le comprendre aisément, ce climat favorisera la tenue d'une conversation franche at
sincére.

Mous savons cepandant, par notre expérience personnelle, qu'un tel contact direct peut
étre ressenti comme désagréable sl n'a pas été convenu conjointement. Lorsquune tel-
la situation est engagée unilatéralement, elle créera un malaise chez l'interlocuteur qui
se sentira importuné et embarrassé; j| essalera alors de se pencher an arriere pour se
soustraire & cetle situation génante, parce dque ce contact immédial lul semblera etouf-
fant.

Souvent, le contact avec les personnes mentalement handicapées peut aussi elre vecu
comme génant et provocant. Nous entendons souvent dire que ces personnes ne savent
pas “respecter les distances”. Or, il ne s'aglt |a en fait que d'une recherche de “contact
direct” par lintermédiaire d'effleuremeants, de proximité, de contact visuel el d'attitudes
corporelles directes qui - et c'est & que réside la principale différence - ne sont pas
antrepris d'un commun accord, mais émanent plutdt d'une volonté unilatérale.
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Mous pouvons aussi obsarver de la “détente” dans une communication: la tenue asy-
métrique des bras marque la detente. On se panche de cité, les jambes sont aussi
asymetriques, chacune dans une position différente. Les mains sont décontractées, ani-
mees ou ouvertes, et e corps est plutdt pencheé en arriere. Line tella position, accompa-
gnee de gestes décontractés, refléle la détente: on en déduira que le contenu de la
conversation est de moindre imporiance, certainemeant pas menagant ou inguigtant,

Pour en revenir & la situation qui nous intéresse, demandons-nous combien de fois
nous réussissons a atablir une telle communication détendue avec les personnes han-
dicapées. Le fait est que, le plus souvent, nous nous montrons axigeants et autoritaires
envers elles. Nos Iintedocuteurs ayant des problemes de perception et des difficultés a
s& concentrer, nous intensifions notre intonation et notre fagon de nous adresser & eux.
MNous avons aussi tendance a adopter une attitude sévére, & leur imposer un “contact
dirsct”. Or, nous savons pertinamment, par notre travall avec les personnes menlale-
ment handicapees souffrant de troubles affectifs, qu'une telle attitude exigeante ne fait
qu'aggraver serieusement les troubles psychiques de ces personnes. Cette consaguen-
ce est d'autant plus flagrante chez les personnes présentant des traits autistiqgues qui,
trés souvent, ne supporent justement pas un contact trop rapproche. Elles ant besoin,
au cantraire, d'étre mises en confiance dans une atmosphére détandue; or, le sentiment
de détente ne peut émaner que de l'expression corporelle de linterlocuteur. Nous ne
pouvons donc pas nous bomer a "souhaiter” créer une situation détendue pour que cel
le-cl se réalise. La condition sine qua non esl d'étre nous-mémes capables de nous
décontracter physiguement lorsque nous essayons d'entrer en communication avec ces
personnes.

J'aimerais illustrer cette explication par un exemple pratique; une jeune fille ayant un
handicap mental profond réagissait a toutes les dites "exigences” en se détoumant vio-
lamment, en criant &t &n s8 mordant ta main. Parfois, cette attitude atait tellement exa-
cerbés qu'll devenait impossible d'effectuer avec elle un travail systématique. La jeuna
fille était assise dans un fauteuil roulant. Aprés un certain temps d'observation, nous
avons constaté que toutes les personnes de référance qul voulalent entreprendre
quelque chose avec elle 'abordaient de front. Lorsqu'ellas arrivaient a environ 1,50 m
ou 1 m, la jeune fille commengait déja a manifester des signes de malaise: elle cher-
chait littéralement & "se dérober”, puis elle se détoumait brusquament, se mettail & crier
et & se mordre, comme nous 'avons déerit ci-dessus. Dans la réalité du quotidien, tout
cela se passait tellement vite que la limite d'approche n'était pergue par aucune des
personnes en cause. Nous avons ensuite tenté plusieurs variantes pour I'aborder.
Lorsque |'approche n'élait pas frontale, la jeune fille 'acceptait mieux: les adultes arri-
valent donc vers elle de blais, latéralement, et iis lui apparaissalent alors moins “mena-
gants”, L'étape suivante fut de limiter & un minimum les situations de contact direct lors-
qu'on travaillait avec elle: I'adulte ne se plaga plus directament face a ella, mais a coté
d'elle. Confrontée & cette situation, la jeune fille ne se délournalt plus et ne se mordail
plus: elle ne ressentait plus le besoin de "fulr”.

Il n'en reste pas moins que de nombrauses mesures thérapeutigues et pédagogiques
seralent plus efficaces sl elles pouvaient étre appliquées de front. Au cours de multiples
lentatives, nous avons pu constater que las exigences semblaient moins contraignantes
lorasque I'adulte s'asseyait 4 une hauteur différente, notamment beaucoup plus bas que
la jeune fille dans son fauteull roulant. Ainsi, elle pouvait nous “regarder de haut”, elle
avalt une position dominanta qui lui permettait de jouer et de travailler plus activement
tout en se sentant moins dépendante,
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Nous avions ains| presque compliétement écaré son refus, sa résistance et son
“trouble du comportement”. Cel exemple démontre a quel point nos modéles d'inter-
prétation sont partiaux lorsque nous sommes confrontés a des comporiements inatten-
dus ou “indésirables®. Lorsque les éléments d'une situation communicative sont
connus, || suffit d'y apporter quelques modifications minimes pour alder les participants
a mieux la vivre.

Eléments du langage corporel

L'exemple ci-dessus nous a fait comprendre qu'une modification du langage corporel
pouvalt avoir des conséguences positives. Nous allons maintenant étudier les effats
réciprogues des divers élements du langage corporal. Nous reprendrons, en datall, les
huit éémeants énoncés par Argyle:

- conlact corporel

- proximite

- gnentation

- regard

- sourcils

- posture

- gXpression du visage
- inlonation

Ces élements et leurs affets sont valables réciprogquament pour les deux partenaires
de la communication.

Contact corporel

Le contact corporel joue un rdle primordial dans la communication des personnes non-
handicapées. Ce contact est toutefois soumis & des régles trés sirictes. La plupart du
temps, le contact corporel n'est considérsé que dans ses formes ritualisées (poignée de
main, tapes sur I'épaule, etc.). Lorsqu'on établit une communication avec des enfants,
les possibilités de contact corporel sont plus diversifiées, Dans ce cas également, cer-
taines parties bien détarminées du corps sont privilégiées et certaines autres sont
presque interdites: 'accés n'en est autorisé que dans des situations bien précises, par
axemple lors de soins.

La raison pour laquelle le contact corporel est strictement réglemente par la societe
tient au tait que les attouchements occupent une place centrale dans les relations
amoureuses, La société n'acceple pas les limites floues. Dans la relation avec les per-
sonnes mentalement handicapées, en particulier lorsque le handicap est profond, le
contact corporal est trés fréguent puisgu'll faut souvent les guider et les aider, Nous
essayons effectivement de leur faire comprendre beaucoup de choses "a l'aide de nos
mains™ nous les orientons dans la direction qu'lls doivent prandre, nous les sortons de
leur fauteuil roulant, nous les écartons lorsgu'ils s'approchent trop. Le contact corparel
ravét ainsi une fonction importante, toutafols, en régle generale, on ne peut pas affir-
mer qu'il s'agisse d'un acte réciproque mais plutdt d'une activité unilatérale, dont nous
avons le monopole, pour exiger d'slies certaines choses ou les obiiger a garder cer-
taines distances. Inversement, une personne ayant un handicap mantal profond ne
sera pas capable de reconnaitre les régles du contact corporel et ne saura donc pas
lss appliquer, En d'autres fermes, son contact corporel est comparativement incontro-
I6; il ne correspond pas aux prescriptions établies par la société. Clest ainsi qu'on lul
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reprochera de ne pas savoir observer les distances, d'éire indiscrate, incontrélée ou
méme particulisrement exasperante. Mais ce ne sont, en faif, que des Interprétations
erronées d'un comportemant qui n'émana pas forcément des intentions que nous lul
prétons.

La proximité

Comme |2 concept de “chaleur”, mentionné plus haut, celul de “proximita” porte an lui
une double signification. La proximité dans I'espace et la proximité affective se confon-
dant presqua. Et pourtant, nous décelons, ici aussi, des différences significatives et
subtiles. La proximité familigre, chargée de tendresse, est ressentie comme agréable,
mals eile n'englobe qu'un nombre restreint de personnes connues. Par contre, le fait
d'écourter la distance entre deux corps humains peut parfois étre pergu comme
quelgue chose de trés désagréable. Ce "rapprochement” peut alors étre ressenti com-
me une intrusion indiscréte et indésirable. Nous avens tous expénmenté la promiscuité
désagréable et anonyme de la foule dans les métros, aux heures de pointe. Nous
avons développé des techniques pour nous protéger de cefte promiscuitéd indésirable.
En géneral, nous devenons immaobiles, notre regard se dérobe, notre lonus musculaire
sa renforce, c'est-a-dire que nous nous “raidissons”, Nous émettons aussi des signaux
communicatils semblables lorsque, par exempls, quelgu'un nous prend dans ses bras
alors que nous ne le désirons pas. Certains problémes de contact corporel se présen-
tent dgalement lorsque nous cotoyons des personnes mentalement handicapées. Pour
leur apporter notre aide et les soins dont elles ont bescin, nous sommes contraints a
nous approcher d'elles d'une maniére qui peut leur déplaire. D'autre part, les per-
sonnes mantalemeant handicapées ont souvent tendance & s'approcher de nous avec
insistance, car elles ont besoin de conlact corporel; elles ont besoin d'une promiscuité
physique directe, de percevoir et de toucher leur interlocuteur, pour pouvoir exprimer
quelgue chose. Comme nous I'avons axpliqué plus haut, cette attitude nous incite sou-
vant a les trouver “collants” et a leur reprocher de ne pas savoir garder leurs dis-
tances. Nous ne réalisons pas que ce contact direct les aide & communiquer avec
nous pour exprimer ce qul leur tlent a coeur. Nous réagissons souvent en essayant de
nous éloigner d'elles, de replacer une distance entre elles et nous. Cette réaction nuit
considérablement a la communication.

L'orlentation

il s'agit ici de la posture que nous adoptons face a notre parenaire. Le face a face
direct, dans la position debout ou assise, a déja été décrit plus haut. Son impact est
trés intanse. |l paut toutefois étre pergu comme une attitude de défi et de provooation.
En se plagant a coté de son partenaire, |l devient possible de s'orienter conjointement
vars quelgue chose, par exemple s'occuper ensemble avec un matériel didactique ou
ludique ou bien admirer ensembie un |oll paysage, assis cOle a cdle, sur un banc
dans un parc. De cette fagon, les exigences réciproques sont molndres. On peut aussi
choisir une solution mediane en s'asseyan! des deux cdles d'un coin de table, c'est-a-
dire & angle droit 'un de l'autrs. Lorsque nous metions en place des situations péda-
gogiques el thérapeutiques, nous devons prendre davaniage conscience de la position
contraignante que nous occupons lorsque nous nous plagons face a la personne han-
dicapée. Nos observations nous ont permis de constater que beaucoup de personnes
mentalement handicapées supporient mai cette forme d'approche qui les strasse; elles
réaglssent donc par le refus.
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Le regard

Trés longtemps, le contact visuel dans le travail avec les personnes mentalameant han-
dicapées a été le “tétiche” des pédagogues et des thérapeutes. Nous savans mainte-
nant que le regard porté sur le partenaire ne doit pas obligatoirement étre fixe et
immuable. Pour &re efiicace, le contact visual doit permettre d'élablir la communica-
tion. Il doit, & tout moment, s& poser sur le parenaire, s'informer sur 'expression de
son visage puls se détoumer pour cbserver certains détails de la personne ou slivre
I'occupation commune du moment. Un regard rivé sur les yeux du partenaire, sera per-
¢u comme agressif, menagant ou intimidant. Il essaiera, bien antendu, de s'y derober.
il faut cependant savoir que les personnes mentalement handicapees disposent de
possibilités plus restreintes et, lorsque la situation leur parait insupporiable, alles
réagissent viclammaent,

Les sourcils

Mous avona cité, plus haut, les études condultes par Eibel-Eibesfeld. |l nous semble,
sans pour autant que nos observations puissent &tre considérées comme absclument
slres, que les personnes mentalsment handicapées, dont les facultés parceptives sont
parfois restreintes, ne peuvent ni remarquer les mouvements NorMaLx et brefs de nos
sourcils, ni les interpréter cormectement. Au cours de plusieurs expériences, Nous avons
pu constater qu'en multipiant, en intensifiant, voire en exagérant ces mouvemeants, on
arrivait a les rendre perceptibles pour nos partenaires handicapes. Nous avons alors
observé chez eux une réaction pertinente, & savoir une aftitude plus amicale et plus
ouverte. Par contre, la partenaire non-handicapé est souvent insécurise par les
mimigues: “indolentes” st ambigués de son vis-2-vis handicapé. Nous nous contente-
rons dinterpréter cels par le fait que ses mouvements de sourcils, qui devralent signi-
fier 'amabilité &t 'ouverturs, ne correspendent pas exactement aux mouvemeants biolo-
giguement “consacrés”. Cela peut &tre troublant et donner lieu 4 des interprétations
BITonNaes.

La posture

Notre posture a également une signification particuli@rement Importante, La plupart
d'entre nous se souviennent des reproches qu'on leur a fait au cours de leur enfance et
laur adolescence, pour les inciter & adopter une “posture convenable™.Un “tiens-tol
drolt” a aussi une double signification, Le dynamisme, l'austérité, la vivacité sont des
traits de caractére que NoUs pouvons exprimer par notre posture Ou que NOUS pouvons
interprétar lorsque nous cbservons la posture de quelqu'un. La fatigue, la nonchalance,
Iindolence transparaissent aussi dans notre tenue e! peuvent 8tre refiélées par notre
posture. Dans la pluparnt des cas, nous sommes parfaitement conscients de ce que
notre corps exprime par son attitude (cf. ill. 3).
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% g , Mustration 3

Les perasonnes ayant un handicap mental profond ont toujours des problémes de
coordination et de tonus qui découlent de troubles au niveau de la posture, du tonus
musculaire, de la position debout, de la mobilite, etc. |l en résulte I'image typigue que
nous nous faisons d'une parsonne mentalement handicapée, caractérisée par une
cartaing lenteur, une lourdeur qui va jusqu'a la maladresse, des particularités qui ne
la rendent pas attirante. De telles postures donnent scuvent au partenaire (cf. ci-des-
sus) un santiment de domination et de supériorité qu'il ne peut s'empécher de refié-
ter dans sa posture at ses gesies. Cela confribue a créer des distances et ne favori-
se pas ['échange entre partenaires; la relation devient unilatérale &t se limite 4 la
transmission d'ordres et de prescriptions,

L'expression du visage

On peut affimer que la mimigue d'une personne est en quaelqua sorte le “mirgir de son
ame". Une mimigue vive et expressive ne nous fascine pas seulement lorsqu'elle est
l'oceuvre d'un acteur: la mimigue de chacun de nos partenaires dans une communica-
tion attire aussi notre aftention &l nous incite & nous Intéresser a lul, Lorsgue nous dési-
rons marguer la distance el le refus - tout en restant polis - nous réduisons notre
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mimigue, nous figeons presque |'expression de notre visage, pour montrér que nNous
refusons notre participation. Les troubles moteurs dus au handicap mental profond el
une propricception présumeée réduite limitent considérablement les possibilités de
mimigque. Les parsonnes mentalemant handicapées nous semblent souvent peu
expressives; nous en déduisons donc qu'elles sont “impassibles™. Nous observons
chez elles des contractions du visage unilatérales et répétitives gue nous assimilons &
des grimaces. Ces stéréotypies de la mimigue semblent dépourvues de sens. Elles
transforment notre vis-a-vis en un parfait étranger, insondable et impénétrable.

Bien entendu, de telles modifications ne manquent pas dinfluencer notre propra com-
portement, Des troubles sensoriels empéchent, d'autre pan, la personne ayant un han-
dicap mental profond de percevoir 'expression d'un visage; ainsi, notre visage resle
pour slle sans contours et inexpressif, || faudrait donc décider individuellement & quelle
distance nous nous placerons pour gque notre Interiocuteur pulsse bien distinguar notre
visage. Il faudrait également veiller & ce que notre mimique soit aussi explicite que pos-
sible et qu'elle ne soit pas en contradiction avec notre langage parlé, En essayant de
nous observar a travers le “regard naif® de nos interlocuteurs mentalemant handicapes,
nous avons réalisé gue, scuvent, nos propos manguaient de clarte.

L'intonation

Notre voix falt partie intégranta de notre corps. Elle participe également a 'établisse-
ment d'une communication, indépandamment du contenu du discours gue nous tenons.
Au cours de notra travail avec des personnes profondément polyhandicapées, nous
avans pu démontrer qu'une Intonation marguée st une bonne modulation de la volx
&talent trés profitables & la communication. Méme des enfants qui ne réagissaient que
trés peu a la communication, ont répondu par des sons, en changeant lsur posture el
leur expressiorn générale, lorsqu'on leur adressait la parole en modulant intensément
notre voix et en utilisant un rythma d'élocution distinctement accentué. |l est donc
important d'utiliser ce moyen pour communiguer avec des parsonnes ayant un handi-
cap profond.

Les personnes ayant un handicap mental profond sont souvent inhibees dans leur lan-
gage corporel, ont en général une voix éteinte et insclite parce qu'elles souffrent de
troubles de I'articulation et de la phonation, Pour pallier ces faiblesses, il serait indique
de confier ces personnes a des pédagogues et des logopédistes qui leur apprendront a
mieux contrler leur respiration et & augmenter ainsi leur puissance de modulation,
Nous pouvons aussi utiliser des techniques de relaxation pour développer la capacilé
de communication de la parsonne handicapée. |l s'agit 1a d'un domaine pedagogique et
thérapeutique trés peu exploré, qui mériteralt que nous nous y intéressions davantage.
Les hult composantes du langage corporel et leurs effets réciproques pourraient faire
l'objet d'approches pédagogiques spécialisées. Leur but serall de donner aux per-
sonnes conceméas de nouvelles possibilités de communiquer et de les aider & sortir de
l'isclement &l de la solitude affective dans lesquels elles sont confinées.

Réfiexion sur une pédagogle du développement de la communication

Mous avons souligné |'importance de la globalité du vécu et du développement de ['étre
humain, Nous reprenons cette idée de base pour élaborer une approche globale de la
sommunication. Nous sommes partis du fait que les sept domaines principaux du déve-
loppement sont étroiternent liés et nous avons établi icl les rélérences pedagogiques
(cf. schéma 4),
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Moyens de communication Interprétation

Perception Affectivité
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= = =
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Expérience corporelle Expérience sociale
Mimigue et posture Situation communicative
Schéma 4

Les sentiments et leur interprétation

L'une des fonctions de la communication est 'expression de 'état intérieur (cf. ci-des-
sus). Chez I'enfant, communiquer signifie principalemant exprimer ce qu'll ressent: le
bonheur, la joie, 'excitation, la curiosité, mais aussi la peur, la douleur, la colére. Cas
santiments ont besoln d'étre exprimés et communigués. La personne qul manifeste de
tels sentiments lance, en fait, un appel. Elle demande la compréhension, 'acceptation
ou la compassion de son entourage. Les enfants, mais aussi les adultes, profondément
handicapés éprouvent beaucoup de difficultés & faire comprendre lsurs sentimants.
MNous les avons souven! vus sombrar dans un grand désespoir lorsque leur interocu-
teur ne parvenall pas a les comprendre.

On rencontre souvent cette situation chez les petits enfants qui font des caprices,
Souvent, leurs possibilités linguistigues sont encore insuffisanies pour exprimer ce
qu'ils ressentent, de maniare différencidée. Cette impuissance déclenche chez eux une
crise de désespoir ou de coléra, une réaction qualifiée de démesurée.

Qe méme, nous constatons que de nombreux actes d'automutilation chez des per-
sonnes mantalement handicapées sont, en fait, des réactions & une tentative manguée
d'exprimer des emotions. Ces échecs sont la conséquence de leur possibilité limitée
d'expression. Les personnes concemées se [alssent alors submerger par le désespoir
et la surcharge affective; leur seule issue ast de diriger contre elles-mémes toute I'éner-
gie amotionnelle dont elles sont chargaes,



Le pédagogue devra faire preuve de beaucoup de sensibilité pour interpréter les senti-
menis fondamentaux manifestés par les personnes handicapées el les verbaliser clai-
rement, de maniére axpressive, afin qu'elies se sentent acceplées et comprises. || est
donc trés impontant que les professionnels s'exercent & interpréter les sentiments gréce
& la verbalisation qui leur permetira d'insérer la distance nécessaire pour rester objec-
tifs.

Souven!, les tantatives timides et confuses des personnes profondament handicapées,
pour exprimer leurs émotions, passent inapergues |usqu'a ce qu'slles fassent 'objet de
démonstrations violentes. Mais a ce stade, la phase d'expression, proprament dite, ast
déja dépassée: c'est la crise qui la remplace.

Le mouvement et I'expression gestuelle

Comme nous l'avons déja indigué, les capacités motrices restreintes, souvent frés peu
difiérenciées, des personnes mantalement handicapées, antravent sensiblement leur
expression gestuelle qui devient peu informative pour le partenaire. Par des inferven-
tions structurées qul stabilisent et dynamisent & la fois le mouvement, on peut obtenir
une amélioration considérable de I'expression gestuslle.

Voici quelques exemples pour llustrer nos propos: plutét que d'agiter convulsivement
les mains et les bras, il faudrait apprendre & les pointer volontalrement sur quelgue
chose. Au lieu de hocher désespérément la 18te avec violence, on pourrail effectuer un
geste calégorique de refus, avec les deux mains. Au lieu de tirailler nerveusement,
avec familiarité, sur la manche de son partenaire, on pourrait toucher son bras d'un
geste direct et paisible qui engagerait la communication et dont la signification serait
ciaire.

A cet égard, || faut avouer que nos connalssances de la signification réslle des gestes
sonl trés limitées et, surtout, qu'elles ne sont pas encore appliquées dans le cadre de
notre travall spécifique. Pour acquénr des notions de base dans ce domaine, nous vous
recommandons tout particuliérement de vous référer a 'ouvrage de Molcho (1983).

L'expérience soclale et la situation communicative

Sur le plan social, la réalité quotidienne d'une personne ayant un handicap mental pro-
fond est en général monotone et pauvre en communication. Qu'il s'agisse d'un enfant,
d'un adolescent ou d'un adulie, c'est la plupart du temps une lierce parsonne qui déter-
mine, dans sas moindres détails, le déroulemeant de sa joumée et lul donne les instruc-
tions qu'il est sensé sulvre docilement. Ce n'est que dans des cas extrémes, lorsque la
parsanne handicapée a recours a des formes d'expression violentes, que son entoura-
ge réagit vraiment. Avant de mettre en place une stratégie d'intervantion pour travailler
des compétences communicatives dans le cadre d'un laboratoire, qui, la plupart du
temps, ne cormespond pas aux réalités quotidiennes, il serait judicieux de créer des
situations communicatives dans la vie de tous les jours. A premiére vua, cela parait évi-
dant. Aprés réflexion, nous constatons que nNOUS nNe Consacrons pas assez de lemps
pour favoriser ce genre d'expérience. |l en est de méme dans toules les relations
humaines. Pour une réelle communication il faul consacrer du tamps a atablir le contact
avec son interlocuteur, ressentir son humeur, capter son intérét et se faire comprendre
de lui. Dans notre activité professionnelle, nous ne disposons que rarement du temps
nécessaire pour nous permettre d'accéder & une véritable communigation. Lorsqu'on
décide de se consacrer & la mission pédagogique de développer la communication, il
faut impérativement prévoir et réserver un laps de temps suffisant dans le déroulemant
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de la joumée. un travall pédagogique bien ciblé n'est pas le fait du hasard, mais au
contraire, le résultal d'une planification minutieuse. Ainsi, il sera possible de créer des
situations de rencontre pédagogique, telles que se retirer dans un coin tranquille ou fai-
re ensemble une petite promenade. On peut aussi s'asseocir cite & cite sur une balan-
goire ou se dissimuler sous une grande bache pour s'isoler des autres. Le dialogue,
o'ast-a-dire I'échange entre deux personnes, st 3 la base de toute activité visant le
déaveloppement de la communication, "L'accusil” en groupe, ol chacun raconte son
vacu de la vaille, est déja une forme de communication trop exigeante. Tous |es alres
humains onl acquis leur faculté de communiqusr au cours du dialogue &tabli avec la
personng matemelle de reference. Sl nous parons du principe que nous devons aller a
la rencontre de {a personne handicapée pour nous placer au stade de communication
ou elle se trouve actuellement, c'est le dialogue, dans sa forme la plus éiémentaire, qui
sara le mleux adaplé a la situation,

L'expérience corporelle de la mimique et de la posture

LU'expériance corporelle est en quelque sorle le pendant de I'évolution motrice. Elle
comprend le schéma corporal, la perception de I'intégrité corporelle en lien avac toutes
les expériences vécues jusqu'a ce jour par le corps propre, c'est a dire le "Mol”, A la
lumigre des connaissances actuelles, Il faut revenir a I'expérience concernant la
mimigue &t la posture propras a chacun. Au cours de la période qui précede |'apprentis-
sage du langage (cf. Papousek 1988), le nourrisson "normal” apprand déja & dialoguer
avec sa personne de référence, & reconnaitre quelles sont les mimiques qul modifient
I'expression de son visage. || en est de méme pour la posture, la fagon de tenir ses
mains el la gestueile. |l semble que le petit enfant "normal” soll déja capable, & un sta-
de trés précoce, de falre des expériences communicatives directes et de les mémori-
ser. Ces informations lui sarviront d'expérience corporelle, da “réserve” dans laguells |i
pourra pulser au momaent d'engager un nouveau dialogue.

Selon nos sstimations, les personnes profondément handicapéas, surtout sur le plan
mental, présentent de graves déficits au niveau de cette expérience corporelle. Dés
leur anfance, leur faible participation n'encourage pas les parents a engager un dia-
legue avec eux. Les parents éprouvent de grandes difficultés a reproduire et & renvoyer
a l'enfant ses propres mimigues qui sont, le plus souvent, daformaes par des troubles
moteurs. Le bébé mou, hypotonique, n'incite pas ses parents a imiter ses gestas ot ses
postures pour les lul confirmer. D'autre part, le falt que les parents solent profondémant
affligés par leur situation personnelle constitue un obstacie de plus pour entrer en dia-
logue intense avec leur enfant (cf. Frohlich 1986).

Les différents aspects de la cognition

Il sarait aberrant de ne pas aborder la question de I'assimilation cognitive dans une
approche globale de la problématique des personnes profondément handicapées et de
leurs limitations cognitives. L'acquisition du langage est ia caractéristique fondamentale
d'una évolution cognitive réussie, De nombraux ouvrages ont trafté ce sujet de maniére
approfondie (p.ex. Hildebrandt-Nielshon 1980). Pour ne pas s'étendre démesurément
sur cette problématique nous nous limiterons a aborder la question des contenus com-
municalifs. Au début de ce chapitre, nous avons parlé de l'expression des sentiments. |l
s'agil la, certes, d'un besoin précoce et élementaire de communication. Mais la commiu-
nication regroupe plusieurs autres fonctions dont la transmission d'autres contenus,
tout aussi importants. Nous ne manguerons pas de revenir sur ce sujet.
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La perception et les moyens de communication

Dans le chapitre sur les formes de communication, nous avans exposé les différentes
possibilités dont nous disposons pour transmettre ou pour capter des informations. En
tant qu‘étre humain, notre seule possibilité pour recevoir des informations est la percep-
tion, ¢'est-a-dire I'assimilation sensorialle des stimull. Les personnes profondément
handicapées souffrent, d'une pan, de déficits sensorlels et, d'autre pan, de déficlenca
grave au niveau du systéme central de traitement des informations. Le discemement,
I'obsarvation de détalls, 'identification, le classement spatio-temporel des Informations
sont les éléments d'un processus intégré de perception si complexe que la moindre
panneé peut engendrer des conséquences dramatiques.

La communication est une “activité vitale®. Lorsque la perception est déficiante, on ne
paul pas prétendre acquérir les facultés fondamentales & I'aide d'un “entrainement spea-
cifigue de la perception”. Il incombera plutbt aux pédagogues d'évaluer exactement la
situation de chacun pour déterminer ses possibiltés de perception et choisir le “canal®
qui permettra d'établir ia meilleura communication. En général, les approches soma-
tiques &lémantaires sont plus efficaces que les moyens plus sophistiqués, externes au
corps {perception acoustique el visualla),

Pour créer des situations communicatives optimales (cf. ci-dessus), il est important de
déterminer clairement les possibilités de perception et d'assimilation de la personne
handicapée. En travaillant, il faudra velller & ce que notre visage se délache nettement
sur un fond neutre: || sera misux percu que sl l'arrigre-plan est chamarréd, Notre voix
sera plus distincta et plus informative dans un milieu silencieux gue dans un environne-
ment sonore chaotique ol s'entrechoquent les bruits, les sons et les voix. La condition
sine qua non pour créer une communication réussle est de velller & ce que les stimula-
tions visuelles, acoustiques et tactiles se déroulent dans le calme absolu, Une parson-
ne profondément handicapée qui présente des problémes de perception tels qua nous
les avons décrits, a besaoin de calme et d'un environnement neutre pour percevoir les
diverses activités proposées dans le but d'établir une communication,

Nous avons constaté que souvent, des informations importantes nous échappent car
nous n'avons pas pu les discemer parmi les nombreux messages insignifiants qui nous
assaillent, dans le climat survolté de la vie guotidienne. D'autre pan, nous avons trop
rarement la possaibilité de conférer & nos messages toute l'importance qu'ils méritent.

Il est évident gue sl nous améliorons nos facultés de differenciation st affinons nos
facultés da perception, il nous sera possible de discemer et d'assimiler des messages
communicatits de moindre importance,

A cat égard, Il faut déplorer qu'un trop grand nombre de personnes mentalement handica-
pées ne béndficient pas d'une observation suivie, au niveau de leurs facultés sensorielles.
Nous estimons, en effet, que plus de 50% des personnes concemées soutfrent conjointe-
ment de troubles auditiis et visuels. Blen que la difficulté de paser un bon diagnostic soit
connue, cela ne nous dispense pas de faire des examens approfondis el d'entreprendre,
le cas échéant, des soins spécifiques. Un diagnostic sir permetira aux pédagogues d'at-
teindre lsur but sans louvoyer ni faire fausse route, D'autre par, toutes les personnes
impliquées pourront se concentrer plus intensément sur le handicap central.

Aprés avolr énuméré les interventions dans les différents domaines du développement,
nous nous retrouvons, une fols de plus, confrontés a la difficulté de pratiquer une
approche globale, Pour cela, il est indispensable d'établir préalablement des llens entra
les différents domaines. D'autre parl, nous ne devons pas céder au decouragement.
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Il s'avére, en effel, plus facile de relier divers élements lorsque nous effectuons un travail
pratique gue lorsgue nous nous langons dans des considérations et des descriptions
théoriques. Les indications donneées sur les situations communicatives, sous forme d'un
dialogue se déroulant dans le calme et l'intimité, permettent de mettre & profit les autres
expériences et potentialités de développement utilisables dans ensemble des domaines
de la communication; nous évitons ainsi de pratiquar une intervantion compartimantée.

Procédés pédagoglques spécifiques dans un systéme progressif de
communication

Par definition, tout procede pedagogique est une action planifiée, & laquelle participe
un groupe de personnes, pour atteindre des objactils bien détermines. Il en va de
méme dans le domaine qul nous ntéresse, a savoir le développement de la communi-
cation. Il s'agit donc de réfléchir préalablement aux conditions particuliéras qui doivent
&tre réunies pour que 'intervention soit efficace sur le plan pédagogique.

Si nous partons du principe que les parsonnes profondément handicapées éprouvent
de grandes difficulles a s'exprimer et a comprendre les choses, || apparait clairement
que I'une des premieres taches & entreprendre est de circonscrire leurs besgins élé-
mentaires. L'entourage doit faire comprendre a |a personna ayant un handicap mental
profond que ses besocins socic-affectifs de proximité, de lendresse, de sécurité sont
non seulament pris en compte, mais qu'on melira tout en ceuvre pour les satisfaire.
Cala signifie qu'on lui accordera, en tout temps, une assistance différenclées, selon ses
besoins: on n'attendra pas qu'il ait recours a des agissements désespérés, tels que
crier, se taper et se stimuler intensément, en adoptant des stérgotypies. L'important ast,
en falt, de lul assurer un soutien constant, régulier, intense. L'intervenant doit aménager
son emplol du temps de maniére a pouvoir se consacrer & lul, sans &tre dérangé, Dans
la plupart des cas, particulidgrement dans les milieux pédagogiques institutionnels, cela
depend plutdt de questions d'effectif du personnel que de la volonté des éducateurs. S
le nombre d'éducateurs est Insuffisant par rapport 4 celui des personnes handicapées,
l'ouveriure nacessaire aux besoins de la communication n'est plus possible. Dans ce
cas, |l ne faut pas chercher la "faute” aupres de cerains collaborateurs: nous sommes
an présence de "troubles de la communication dus au systéme”, qu'on ne peut pas
imputer aux personnes handicapées elles-mémes. |l s'agira donc de vailler, en cette
période de récession, & éviter que des "coupes” solent pratiquées au détriman! des
besoins humains. Elles risqueralent de rendre les échanges strictement fonctionnels,
dénués d'éléments communicatifs et sans valeur relationnelle.

De méme, la satisfaction des bescins physiologiques tals gue |la faim, la soll, fa douleur
et la fatigue font partie des conditions préalables au développament des facullés de
communication. |l faut pouvoir répondre individusllement aux besoins des personnes
profondément handicapées sans tenir comptle d'une grille horaire préétablie. Le petit
enfant apprend tout seul a explorer son corps, a détecter les changements qui l'affec-
tent et & exprimer ses besoins (faim, soif, couches souillées) en les communiguant &
son entourage, Cela, les parsonnes profandément handicapées ne peuvent le faire que
si leur entourage, c’est & dire leurs educateurs, sont a leur écoute et répondant & leurs
signaux, au moment ol elles les émettent. Malheureusement, cela n'est pas possible si
les aducateurs travaillent selon un horaire a la tiche, car il est alors difficile d'assurer
les conditions propices a 'apprentissage de la communication,

Il faut enfin répondre au besoin fondamenial de stimulation ef de changement. L'étre
humain aime communiguer; mais il a également besoin de moments d'activité, de
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s'occuper. Pour que son développement s'opére normalament, il doit disposer d'un
matdriel adéquat et stimulant qul permeatte des activites vanées. Les stéraotyples, les
déficits sensoriels, I'automutilation et I'isolement autistique forment un cercle vicieux qui
inhibe la communication humaine et rend difficile loute approche sociale, therapeutique
ou personnalle. Au cours de ces dermiéres années, de nombreux progrés ont été réali-
sés dans la concaption des interventions proposées aux personnes profondement han-
dicapées. Toutefols, ces moyens ne sont pas utilisés dans nos institutions et cela, entre
autras, pour des raisons matarielles.

Lorsque les conditions fondamentales énoncées ci-dessus seront raunies, |l deviendra
possible de travalller afficacement et systématiquemeant avec les personnes handica-
péas, pour leur permetire de progresser dans tous les domaines.

Dans ce qui suit, nous essaierons de foumir, & I'aide d'exemples pratigues, ceraines
indications relatives au domaine de I'expression.

Las personnes concemées onl souvent une voix monotone el les sons dits “vitaux"
gu'slles émettent sont souvent trés restreints. On nole souvent 'absence lotale des
modulations habituelles dans une voix d'enfant. || est tout & fait possible de faire tra-
vailler la volx en recourant & un jeu sensor-moteur. Lorsqu'on prend un enfant sur ses
genoux, on peut jouer avec lui sur les paroles de la comptine "A dada sur mon bidet” en
veillant & ne pas se limiter & chanter seul, mais & l'encourager & “donner de la voix". En
soulevant et rabaissant les genoux a des cadences différantes, on peut inciter l'enfant &
bourdonner et & expérimenter les changements de voix dus aux secousses. Ainsi, on
peut commencer & |ul apprendre & moduler en fonction de notre motricité, On peut aus-
si placer précautionneusement des objets vibrants sur son stemum, sa léte, et méme
parfois sur son cou, pour stimuler I'enfant & vocaliser et & se metire au diapason de ce
bourdonnament. Une autre approche plus difficile, mais dont on peut parfaitement faire
I'apprentissage, consiste & guider la respiration en plagant la main sur la cage thora-
cique et en pratiquant des vibrations tout en exergant une pression continue, de force
moyenna. Cet exercice provogue généralement un ton de voix plus marqué D'autre
pan, les sons vitaux fels que le rire, les pleurs, les baillements, les soupirs, elc. pour-
ront &tre repris par ['éducateur, en les exagérant si nécessaire, pour gue l'enfant pergoi-
ve l'lmportance de ces vocalises et de leur modulation. La méme méthode pourra s'ap-
pliquer efficacement & des adolescents ou & des adultes.

On peut auss! agir de maniére similaire dans le domaine de la mimigua, Nous avons
fait des expériences positives avec cerlains enfants en pratiquant sur eux un massage
facial qui sert de stimulation sensorielle pour les aider & explorer et & ressentir leur
propire visage. En alternant la contraction et la détente de certains eléments du visage,
on paut les aider & ressentir différentes expressions mimiques méme si, dans un pre-
mier temps, la personne n'est pas vraiment consclente de son expression. L'auteur a
assayé de faire participer quelgues enfants a des jeux de mime, devant un miroir. Ainsi,
les anfants &t laur maitre se sont amusés a faire des grimaces, & rouler les yeux, a firer
la langue, etc. Au début, c'est le maitre qui démontralt les grimaces et les enfants
assayalent de les imiter, Mais en prenant de I'assurance, les enfants ont volontairemant
fait, eux-mémes, des mimigques et le maitre les leur renvoyait, en accentuant les gri-
maces 8l en les rendant particulidrement expressives. C'est alors seulement gue les
enfanis ont réalisd I''mportance du visage et la diversité des expressions. A ce propos,
nous vous recommandons de vous référer aux recherches récentes de Hermelin (1887)
qui nous apprend que les enfants autistes éprouvent tout parficulisrement des difficul-
tés & comprendre le sens des mimigues et & en faire spontanément.
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L'expression spontangs du mouvement st de lattitude corporelle est aussi du domaine
de |'activité pédagogique. L'éducateur commencera par servir de modéle; mais, aprés
un certain temps, il s8 contentera de guider les enfants, les adolescents et les adultes
et de soutenir leurs efforis. Le but visé n'est cependant pas de leur inculguer une for-
mation d'acteur; ce qui importe surtout c'est de les aider & s'exprimer par des mouve-
mants précis dans diverses situations de leur vie quotidienne. Dians un premier temps,
cel apprentissage peut se faire par imitation; mais |l doit loutefols s'en détacher rapide-
ment pour s'insérer dans la structure soclale du groupe. On peut appliquer igi les
méthodes d'apprentissage classiques utllisées pour les personnes ayant un handicap
mental profond. On demandera, par exemple, a tous les enfants du greupe d'exprimer
la fristesse, Tous les enfants devront ensuite essayer d'égayer un enfant triste. Chagque
enfant devra donc mimer la |oie et exprimer son émofion avec tout son corps. Il serait
trés Important de trouver des mouvements el des formes qul permettent d'exprimer la
colére. C'est en effet souvent I'impossibilité d'exprimer sa colére qui conduit la person-
ne handicapée a “piquer une crise”. Les éducateurs éprouvent alors beaucoup de diffi-
cultés a régulariser cefte situation. Toules les formes d'expression aulo-agressives sont
a éviter. Par contre, des pratiques d'exprassion telles que taper des pieds, crier “non”
ou hocher la téte avec véhémence, semblent utiles a apprendre. Ii faut insister sur le
fait que lorsque de tels sentiments sont exprimés, il ne faut jamais s'empresser de les
reprimer en offrant consolation et diversion. Il est important, au moins dans cette phase
d'apprentissage, que I'adulte fasse étal de sa compassion en reprenant, méme briéve-
ment, des formes d'exprassion similaires. Cela n'est toutefols possible que lorsque les
sentiments de colara na sont pas dirigés contre soi. Le plus souvent, ces santiments
sont la manifestation d'une carence ganérala chez la personne handicapée qui s'actua-
lise dans une situation spacifique,

Bien entendu, |'objectif pédagogique souhaité sera le langage parlé accompagné d'une
mimique différenciée ou, tout au moins, un systéme de signes. Nous savons cependant
que cela est extrémement difficile, voire impossible, pour les personnes ayant un handi-
cap profond. Aussi, bien qu'il ne fallle jamais abandonner cet objectif, il est indispen-
sable de trouver, dans 'imméadiat, des formes d'expression qui puissent &tre acceptées
al comprises par 'entourage de la personne handicapée. Au méme fitre, il est important
de trouver des formes d'expression qul puissent étre assimilées et acceptées, ol et
maintenant, par la personne handicapée. |l ne semble pas justifié, sur le plan pédago-
gigue, de subordonnar le présent au diktat d'objectifs lointains.

Stratégies spécifiques d'intervention
En reprenant le modéle des fonctions de la communication établl par K.H. Scherer,
nous distinguons les diverses tAches didactiques qui nous incombent:

- La reconnalssance de 'identité
- 'expression de |'état intérieur

- Ia production d'interactions

- la revendication

- la transmission de savoir

- la régulation des relations

Aprés réflexion, nous pouvons constater que, dans nos institutions, 'intervention

padagogique quotidienne, en particulier dans ['accompagnement des personnes pro-
fondément handicapées, privilégie certaines fonctions et an délaisse d'autres. La

26



reconnaissance de l'identité est rarement pratiquéa implicitement. L'accompagnant
connait la personne handicapée. Par contre, il ne fait que rarement |'effort de se réve-
ler, @n tant qu'individu, & son interlocuteur handicapé. L'expression de I'état intérieur el
la régulation des relations ont déja été présentées en detail. La production dinterac-
tions est souvent supplantée par I'émission de revendications. Dans notre conception
classique de la pédagogie, la transmission du "savoir & une personne ayant un handi-
cap mental profond semble quasiment impossible. Nous devons donc constater gu'll
régne principalemant des formes de communication unilatérales qui rappellent forte-
ment la relation sujet/objet (éducateur/personne handicapée).

Pour définir une stratégle d'intervention précise i Individuelle qul englobe les cing
fonctions de la communication, |l est indispansable d'analyser, en détall, la situation
de départ Il faut tout d'abord détecter et répertorier les facultes communicatives
de la personne handicapée. La personne chargée de cette tAche doit disposer de
suffisamment de temps. Elle doit pouvoir opérer dans e calme et étre libaérée de
toute autre occupation. |l faudrait, d'autre pan, faire appel & plusieurs cbservateurs
pour @viter tout rlsque de parfialité. Le but de ce travall est de noter toutes les
formes de communication que la personne handicapée observée utilise, par
exemple, pour créer des Interactions.

Il importera ensuite de consigner son degré d'adaptation, sa fagon de se comporter
dans une situation sociale donnée. Cette tAche implique un cerain temps d'observation
pour détecter, avec précision, & quel moment st dans quelles circonsiances, la person-
ne que nous cbservons utilise vraiment ses facultés fondamentales de communication.
Leur fréquence d'utllisation et leur constellation particuliére seront ensuile détermi-
nantes pour une évaluation plus poussée.

Les réactions normales de lentourage aux activités que la personne handicapée
déploie feront l'objet d'une analyse subséquente. |l s'agira d'observer comment les
difiérents accompagnants &t personnes de référence réagissent face a ses efforls
pour établir une interaction. Est-ce qu'ils I“envoient promener"? Tiennent-lls comp-
te d'elle 7 Lul accordent-ils ssulemeant une breve attention 7 Quelles personnes sa
montrent irritées 7 Quelles autres se détournent ou, au contraire, lul accordent trop
d'attention 7 Qui réagit en déployant une activilé fébrile qui rend impossible |'éta-
blissement d'une interaction proprement dite 7 Apres une observation de fa per-
sanne concemée, mals également une auto-observation, on tentera de répondre a
foutes ces quashions.

Les intervenants devront ensuite passer en revue les activités communicatives des
personnes handicapées pour en cholsir certaines qul peuven! atre considerces
comme étant particulidrement importantes et méritant une réponse. |l faudra s'ac-
corder & 'unanimitéd pour que tous les intervenants fassent preuve d'attention et de
sollicitude st qu'ils réagissent de maniére appropriée 4 ces activites. |l s'agit la d'un
processus difficile & appliquer dans le cadre d'une équipe, car |l touche individuali-
té de chaque personne et peut exiger qu'elle renonce temporairement & ses habi-
tudes personnelles. La personne ayant un handicap mental profond a bescin de
sentir une cohérence qul lul permette de réaliser que ses efforts produisent cer-
tains sffets et, inversement, que certaines exigences nécessitent certaines
réponses de sa par. |l y & longtemps que nous avons réussi a réaliser cette cohe-
rence dans les apprentissages de la vie quotidienne et dans les situations d'ap-
prentissage cognitif. Par contre, il régne encore, dans le domaine de la communica-
tion, une “individualité” qui est trés déconcertante pour les personnes concemeées.
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Il est aussi important gque les membres de 'éguipe se concartent au sujsl des réac-
tions & adopter face aux personnes handicapees: quand devra-t-on réagir a des
activites communicatives de la personne handicapée 7 Comme nous l'avons déja
indigué, il est important de reagir le plus rapidement possible et non d'attendre que
les personnes concemees se manifestent par des reactions demesuréss et trop
violentes. Cui est sensé réagir 7 Dans des sltuations parficulidremant difficiles, Il
pourrall étre judicieux que certaines réactions ne soienl confidées qu'a la personne
de référence principale, pour décharger les autres membres de I'équipe. D'autre
part, Il faut atre consclient que tous les collaborateurs de 'équipe ne sont pas forcé-
ment disposés a “se |eter, sans reserve, dans les bras”™ d'une personne ayant un
handicap mental profond, Comment faut-il réagir ? Il est surtout important de se
concerier sur la fagon d'agir, sur la marche & sulvre, sur le degré d'intensité, pour
garantir une cohérence de toutes les interventions. Dans les rapports entre per-
sonnas non-handicapées, méme au sein d'une famille, des conventions s'établis-
sent trés rapidement, des accords tacites codifient la fagon de réagir & certains
comportements, la fagon de se saluer, la fagon de prendre congé, la fagon de
manifester de |a tendresse, la facon de montrer sa colare. De telles conventions
sont aussi indispensables au sein des équipes qui travaillent dans les jardins d'en-
fants, dans les écoles el dans les foyers. Cela, tout particulidrement lorsqu'un
grand nombre de collaborateurs accompagnent une méme personne handicapée.
Confrontéa & una multitude de formes de communication Individuelle, socuvent trés
différentes les unes des autres, une personne ayant un handicap mental profond
est dans |'impossibilité de distinguer la régle générale du cas particulier. Ainsi done,
il lui sera trés difficile de se constituer un compontement personnel, L'équipe devra
auss| s'entendre pour déterminer la période pendant laquelle elle travaillera selon
le schéma de l'action et de la réaction. |l est recommandeé de fixer un cerain laps
de temps, par exemple une semaine, pendant lequel tout le monde s'en tiendra
strictement aux conventions établies. Méme si la personne handicapée semble se
desiniéresser de ce qui se passe, les collaborateurs de I'équipe devront parsévérer
dans la voie choisie, pendant toute la période fixée, Ce n'est que lorsque les colla-
borataurs s& seront réunis pour discuter des expériences falles et analyser les
reésuitats obtenus que certaines modifications pourront élre apportées dans la
marche a sulvre. || est important que nous fassions preuve de patience et de per-
sévérance dans nos propres comportements communicatifs, méme si 'efficacitd
das méthodes utilisées larde parfois & sa confirmar.

Bien entendu, une intervention pédagogique cibiée, sous forme de stimulation a la
communication, ne se concrétisera que dans le contexte de la vie quotidienna. Nous
avons parlé des possibilités d'une Intervention centrée sur cerains aspects bien
daterminés, tels que la voix, la mimique, la posture, etc. |l est évident qu'il ne s'agit ja
que d'aspects partiels qul doivent étre infégrés dans une approche globale, appliquée
dans des situations réelles de la vie quotidienne. |l faudra done éviter & tout prix
qu'une nouvelle "thérapie de communication® soil appliquée pendant de longues
anneas sous la forme d'une intervention compartimantée. Pour initier les personnes
profondement handicapees & la communication il faut tout d’abord consacrer un
temps suffisant a la praparation. |l faut ensuite que les collaborateurs de |'équipe les
accompagnent &t les soutiennent, individuellament, au sein du groupe, Pour réussir
cette gageure, les méthodes utilisées dolvent &tre simples, claires, marquantes et
blen adaptées a la situation,



Conclusion

Dans la discussion animée qui bat son plein actusllement autour du “syndrome de
bum-out”, Il seralt imponant d'englober dans I'analysa la faculté de communication des
personnes handicapées et de leurs partenaires non-handicapes, A la longus; la com-
munication unilatérale, telle qu'elle est souvent pratiquee, n'apporte pas de satistaction.
Elle conduit plutét & un sentiment d'isolement, non seulement chez la personne handi-
capée, mais aussi chaz l'accompagnant professionnel. Ces arficles ont pour objectif
principal de les aider & sortir de ce double isolement.

Un certain nombre d'éléments importants n'ont pu étre développeés icl, tels que:

~ |a genése de la faculté de communication propre & chaque personne handicapee;
les innombrables composantes sensorielles, p.ex. les troubles précoces de ['audition;

- les composantes liées & la motricité, telles que la dysarthrie et 'anarthrie, ainsi que
d'autres types de réactions spécifiques, psycheblologiques et sociales de |'entoura-
ge face aux efiors déployés par la personne handicapée pour communiquear;

- las difiérentes possibilités d'intervention éducative fres spécialisée, lelles que les
approches de logopédie, |'introduction d'un systéme de symboles (Bliss ou autre),
la communication basale, la communication primaire, le dialogue "somatique”, n'ont
pas été mentionnées ici.

Nous renvoyons donc le lecteur a la littérature specialisee traitant de ces sujets el nous
I'encourageons & s'engager & fond dans toutes les possibilités de la communication,
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1.0 Définition

La stimulation basale est une approche, & la fois pédagogique et therapeutique, qui vise a
favoriser le développement personnel des perscnnes ayant un handicap profond. Le terme
"stimulation” introduit la notion d'une véritable impulsion donnée aux personnes handica-
pées qui ne sont pas en mesure, de par les fimitations qu'impliquent leurs handicaps, d'as-
sumer, elles-mémes, leur propre développement. Quant au terme “"basale”, il a été choisi
pour préciser qu'll s'agit de démarches élémentaires et fondamentales, proposées dans leur
forme la plus simple et la plus inconditionnelle. Les personnes profondément handicapées
ne doivent pas “remplir cerains critéres” pour pouvoir bénéficier des interventions de cetle
approche.

Depuis que ka dénomination “stimulation basale” a été retenue, Il y a une quinzaine d'an-
nées, elle n'a pas mangqué de susciter certaines critiques et cbjections. Le terme "basale”
s'est rapidement propagé et a été adopté sans difficulté. Quant au mot “stimulation”, il revét
encore, pour certaing, une connotation trop béhavioriste. Par aflleurs, "stimulation” a l'avan-
tage d'étre compris et utillsé couramment par ['ensemble des populations du monde latin.
Cette notion connait méme un écho favorable dans les sociétés anglo-saxonnes et scandi-
naves,

La “stimulation”, comprise comme une motivation, comme un défi lancé pour promouvair
Pévolution propre de la personne, est entiérement justifice. A aucun moment de I'élaboration
de la stimulation basale | n'a &t question d'établir un modéle de type "stimulus-réponse”,

2.0 L'évolution du concept de la stimulation basale

Le concept de la stimulation basale est né au début des années 70. Il est le fruit d'une colla-
boration étroite entre des éducateurs qui ont mis en commun leurs expériences et leurs
réflexions accumulées lors de 'accompagnement d'enfants et de jeunes profondement poly-
handicapés. Au départ, || s'agissait essentisllement de considérations neurophysiologiques
qui, jusqu'alors, n'avaient pas imprégné la pédagogie. Sous I'influence des concepts de la
stimulation précoce, qui connurent alors un essor considérable, 'accent fut place, en priark-
té, sur lMinterdisciplinarité dans l'approche théorique. Au fil du temps, cetle pratique s'est
révélée trés fructueuse, puisque ce concept peut étre adapte & des démarches medicales,
therapeutiques ou psychopédagogiques. Au fur et & mesure qu'ils avangaient dans le
domaine pratique, les professionnels intégrérent des aspects psychodéveloppementaux,
notamment des connaissances acquises en psychologie prénatale, En effet, |l s'avera que,
méme su stade dit de “'évolution primitive”, on pouvait observer des manifestations psy-
choaffectives différenciées. La révélation de "l'ame" des enfants profondément polyhandica-
pés a marqué un pas décisi dans 'évolution globale du concept. La découverte du lien
atroit existant entre |a perception et la motricité, d'une part, et toute expérience vécus sur
une base élémentaire, d'autre part, confirmait les constatations de la psychologie prénatale.

En les appliquant, les professionnels vérifialent en permanence les méthodes et les critéras
d'observation. Lorsque cela était nécessaire, ils les corrigeaient et les adaptaient aux
besoins réels des personnes polyhandicapées, C'est ainsi que furent appontées certaines
modifications qul comespondalent & I'évolution générale dans le domaine de la thérapeu-
tigue et de la pédagogie spécialisea.

Un des principes fondamentaux de la stimulation basale est son aspiration a la globalité. Le
concept de base stipule qu'il est impossible de dissocier le corps et 'ame. Nos methodes et
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nos demarches dolvent s'adresser a |'étre humain, considérd dans son unité: || est inadmis-
sible de dissocier arbitrairement les influences physiques des influences psychiques. C'est
pourgquol nous ne participons ni au débat qui cherche a différencler les aspects matériels
des aspects corporels, ni a celui qui toume autour de notions telles gue la personne et la
personnalite (cf. Anstotz). Tous deux présupposent une séparation arbitraire entre les
valeurs humaines "naturelles” et “acquises”, Ce sont |a des idées précongues qui ne se vér-
fient pas dans la réafité.

Motre conviction est que I'étre humain constitue “un tout™ et qu'il est, par conséquent, indi-
visibie.

3.0 Le concept de la stimulation basale

On pourrait énoncer ainsi le principe fondamental de la stimulation basale: essayer de trans-
mettre globalement, & une personne, toute une gamme d'expériences et d'impressions.
Pour ce faire, il faut utiliser le corps de cetle personne, c'est-a-dire tout son étre, comme
véhicule de lMinformation. En observant attentivernent le sujet et en planifiant minutieuse-
ment les interventions, il est possible d'adapter les méthodes utilisées a chague individu. Il
s'agit, bien entendu, de tenir compte du développement individue! &t non de prandre comme
atalon un développement correspondant a 'dge de la personne ou & toute autre norme pré-
atablie. Chague individu accomplit son évolution personnelle qui a sa propre logique; il est
cependant possible de le guider et de |'aider a réaliser ses choix.

Toute communication qui utilise le corps comme milieu d'échange est une communication
réciprogue et globale. Autrement dit, 'éducatrice, la thérapeute, 'enseignante, la mére ou
toute autre personne qul accompagne la personne profondément polyhandicapée, s'im-
pligue aussi, avec son propre corps, dans cette communication. Cette approche somatique
parmet d'établir un paraliélisme, voire une equivalence, entre les deux pantenalres.

Ursula Haupt a élabora le schéma suivant, ﬁnL_nr rendre plus palpable cette notion de globalité.
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Les sept principaux domaines du développemant et de la personnalité de l'individu y
sont reliés entre eux. Les lignes de raccordement, tracées dans le schéma, montrent
gu'aucun des domaines de la personnalité ou du développement ne peut étre envisageé
isolé des autres. Chaque domaine influence, en permanenca, tous ies autres
domaines. Leur regroupement représente un ensembla, Nous partons du principe que
chague étre humain accumule des experences dans tous ces domaines et qu'll vit des
sansations dans chacun d'eux.

Il est intéressant de remarquer qu'au stade du développament précoce, dans la prime
enfance, mais aussi dans des phases de maladie grave ou en présance d'un handicap
profond, ces différents domaines ne peuvent pas étre hierarchises arbitrairement. Cela
signifie gu'un adulte sain est capable de placer, pendant un cenain temps, I'un ou
l'autre de ces domaines au centre de sa perception personnalle. Cela n'est maihaurau-
semen! pas possible pour la population qui nous intéresse icl. Voicl comment les
choses se présentent chez ces personnes:

- Tous les domaines sont réels au méms fitre. Cela signifie que les aspects physiques
et affectifs revétant le méme degré de réalite.

— iz ont tous |a méme Imporance, Cela signifie que touts tentative de hiérarchisar
ces domaines constitue une classification arbitraire dans un systéme de valeurs
déterming: slie ne refléte pas la réaiite.

— Enfin, 'action de tous ces domaines es! simultanés. Alnsi, les éléments principaux
acquiérent tous un caractérs de globalte.

Il ne suffit donc pas d'aligner, cote a cote, les catégories etablies par le pedagogue
Pestalozzi, & savoir la téte, le cosur et la main, puis d'y ajouter un soupgon d'affectivite,
pour faire fonctionner le tout. Il est indispensabie de s'impliquer personnellement dans
le processus de développement, en entrant dans la communication, en partageant ses
propres expériences affectives et sociales. Nous devons savoir qu'en transmetiant des
mouvemnants el des perceptions, nous créons des expériences corporelles qui seront
liées & notre personne. Elles seront indissociables de toute interaction humaine. En
appliquant correctement le concept de la globalité, on marquera un toumant fondamen-
tal dans la "relation therapeutique et pedagogigue”.

Un autre renversement fondamantal, opéré par la stimulation globale dans le domaine
du handicap profond, est l'introduction des notions de "ici” et du *moment présant”.
Lincertitude quant & 'espérance de vie et A ['dvolution possible des personnes grave-
ment handicapées nous oblige & relativiser les objectifs qui visant uniquement le deve-
loppement des capacités et des aptitudes & long terma. |l ne faut certes pas faire abs-
traction des perspectives d'avenir; toutefois, ce qui importe le plus, c'est de mettre 'ac-
cart sur le présent. Pendant des millénaires, le but principal de I'éducation était de pré-
paref la génération future en Jui apprenant & assumer ses responsabilités dans I'avenir.
Ce concap! ne peut pas s'appliquer & des personnes profondément handicapées. Clest
prabablement pour cette raison gue, pendant si longtemps, ces personnes etalent
considérées comme “inéducables”. Il est vral qu'un concept classique d'éducation ne
peut tre appliqué 4 ces personnes. Nous devons comprendre que ia stimulation ne
dolt plus &tre axée sur des objectifs lointains. || faut l'appliquer dans le moment présent
sous la forme d'un échange entre deux partenaires, La finalité de la stimulation n'est
pas d'étre fonctionnelle. Elle ne doit pas atteindre des buts précis, & un momerit déter-
miné. Elle est toutefois indispensable pour permetire a certaines personnes d'entrer en
contact, de se connaitre, de se mouvoir at de percevoir leur entourage.
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4.0 Les différents domaines de la stimulation

Nous partons du principe qu'une personne ayant un polyhandicap profond ne peut exer-
cer qu'une activité extrémement limitée. Or I'activité ast partie intégrante de la vie.
Chaque étre humain posséde un cerfain potentiel d'activité, Le handicap restreint cs
potentiel de fagon plus ou moins manifeste. Un handicap profond signifie souvent une
réduction radicale des possibilités d'exercer des activités. La personne dolt donc sa limi-
ter aux fonctions vitales les plus élémentaires. Celles-ci se déroulent, Is plus souvent, &
l'intérieur méme de son propre corps. Le monde alentour semble inexistant. Elle est
incapable d'etablir des contacts ef, inversement, e monde extérieur ne trouve pas de
moyen approprié pour communiguer avec elle. La stimulation basale peut ouvrir une
bréche pour rompre, momentanément el partieliement, cette situation disclemant.

4.1 La stimulation somatique

Le corps tout entier, mais plus particulierement la peau, qui en est 'organe le plus éten-
du, constitue & la fois une limite et un point de contact avec le monde extérieur. L'image
qua nous avons de notre corps varie selon nos expérences personnelies. Nos muscias
&t notre peau fagonnent, en quelgue sorte, l'impression que nous nous faisons de nous-
mémes, Une longue immobilité, un degré élevé de spasticité ou, au contraire, une hypo-
tonie, inhibe cette capacité de différanciation. On suppose que les personnes profondé-
ment polyhandicapées ont une image trés rudimentaire de leur corps, exception faite de
quelques impressions dues & la répétition d'expériences négatives telles que la douleur,
Faccomplissement de certains soins désagréables, elc,

La stimulation somatique, pratiquée sur le corps tout entier, vise & faire vivre a la per-
sonne handicapée des expériences positives avec son propre corps, son propre sché-
ma corporel, d'une pan, el a lui permettre de percevoir ses limites, ses points de contact
avec le monde exterieur, d'autre part. La premiere expérience corporelle s'effectue par
le toucher. En partant du centre du corps, on suit les contours du tronc, des membres,
puis des mains et des pieds. Cette approche s'inspire des massages indiens pour les
babés. |l s'agit toutefois d'une forme simpiifiée et modifiée carrespondant aux besoins
spécifigues das personnes concemées.

Beaucoup de personnes ayant un polyhandicap profond interprétent difficilemnent le
contact direct avec la main comme une stimulation significative. Il faut alors intensifier la
stimulation, en utllisant des moyens intermédiaires tels que des serviettes éponge ou
des gants de fourrure. Grice & cette matidre Intercalée (tissu, fourrure), le contact direct
d'une peau a l'autre st moins prononceé. Cela renforce les sensations ressanties par le
corps lui-méme.

Pour la stimulation somatique, nous disposons d'autres moyens, tel que |'utilisation d'un
sécha-chaveux. Le flux d'air chaud, utilisé d'une fagon réguliére sur toute la surface du
corps, donne & la personne une idée de l'slendue de son corps et de 'étroite comélation
qul existe entre ses diverses parfies. Cette stimulation donne & la personne polyhandi-
capée une image de son corps gu'elle n'est pas (ou plus) en mesure de constituer elle-
mémea, en raison de la limitation de son activité personnelle, Son handicap moteur, la
stereotypie de ses mouvements, lul imposent une image peu élaborée et probablement
tres unilatérale de son corps. Cetfe vision inhibe & son four sa capacité motrice puis-
qu'elle n‘ammive pas a concevair son corps, dans son ensemble, et qu'elle ignore jusqu'a
'axistence de certalnes de ses parties.

D'autre part, le toucher de la peau &t du corps tout entier exerce un effet stimulant at
stabilisant, sur le plan affectif. C'est une forme de tendresse systématique et récurrente
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qui indique le rapprochement, |'attention &t une certaine exclusivité de la relation. Il s'agit
de la forme de communication la plus intense, exclusion falte des relations sexuslles,

4.2 La stimulation vibratoire

La stimulation somatique touche surtout fa musculalure el la peau. Elle ne saisit donc
qu'une partie du corps humain. Il est difficile d'atteindre le systéme osseux par le tou-
cher-at la pression sur la psau. Par contre, nous avons constalé qu'en tranasmetiant des
vibrations le long du corps, on pouvalt provoquer des sensations intenses & l'ossature et
aux articulations. On peut, par exemple, circonscrire toute la jambe en plagant, a des
endroits préocis, de petits appareils qui émattent des vibrations depuis la chevlile, en
direction de la hanche, an passant par la genou, Ces expérnences s'acquigrant nommale-
men! par la sialion deboul el par la marche, pour éfre ansulte memorisees. Le petit
enfanl ramps, marche a quatre patles, grimpe, cour, saule. A chaque eétape, il prand
conscience de la résistance que lui oppose le sol. Celle-ci se traduit par des vibrations
8t un déplacemant du poids de son corps. Un polyhandicap profond ne permet pas de
telles expériences: la monotonie des positions assise et couchée induisent davantage
une accoutumance aux stimuli qu'une perception amelioree de son propre corps.

Des vibrations, appliquées avec prudence au thorax et a la téte, permettent la transition
entre la perception vibratoire st la perception auditive, Méme des personnes sourdes ou
malentendantes peuvent percevoir des vibrations, apprendre petit a petit, & les recon-
naitre, & les identifiar comme étant celles; par exemple, émises par la voix d'une per-
sonne connue. L™écoute” des vibrations produites par le contact corporel direct, lorsque
les létes des partenaires se touchent (conduction osseuse), a un effet apaisant. Elle
réveille le “souvenir” des vibrations ressenties dans I'environnement prénatal.

4.3 La stimulation vestibulaire

Ces demiéres années, griice a la méthode dite d™integration sensorielie”, la stimulation
vestibulaire a connu un développement considérable. Sans entrer dans le détall, rappe-
lons que le sens vestibulaire (sens de I'équilibre) s'acquient dans les tous premiers
temps da la gestation. Il est d'une importance primordiale au cours de la premiére
annéa de vie d'un enfant qui, se développant normalement, passe de la position cou-
chée a la position debout. La stimulation vestibulaire peut transmetire & une personne
profondément polyhandicapee des informations sur sa position dans ['espace et sur les
mouvements de son corps dans |'espace. Cette perceplion esl etroitement liee a l'assi-
milation des informations visuelles. D'autre pan, nous nous sommes rendu compte, trés
rapidemeant, qu'une stimulation vestibulaire douce contribue manifestement a stabiliser
le maintien et, le cas échéant, & normaliser le tonus. Les enfants ainsi stimulés ont mon-
iré des réactions qul reflétaient un bien-étre intense. A plusieurs repnses, nous avons
obsarvé un sourire épanoui éclairant, pour la premiére fois, le visage de ces enfants qui
n‘avaiert jamais souri dans d'autres situations agréables,

Bien entendu, la stimulation vestibulaire que nous pratiquons avec les parsonnes pro-
fondément handicapées est beaucoup plus douce que celle utilisée avec des enfants et
des adolescants maitres de leurs mouvements. Il y a dix ans déja, nous avions décrit,
avec Emst Kiphard, les différentes formes de stimulation possibles. |l s'agit notamment
de balancements lents aussi bien transversaux que laléraux par rapport &4 l'axe du
corps, el plus particulisrement de mouvermnents, effeciués sur le rouleau thérapeutique
ou la grande balle, qui ressemblent & une sorte de danse douce, au rythme de |a

musigue,
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Ces trois domaines de la stimulation -somatique, vibratoire et vestibulaire- sont basés
sur les formes les plus élementaires de la perception. La psychologie prénatale a mon-
tré que l'enfant a naitre peut, probablement des l'instant de sa conception mais cerai-
nemant a partir du 4eme mois de |la gestation, percevoir et différencier ces diverses
formes de stimulation. C'est pourguol nous essayons, en quelque sorte, de rencuer
avec ces expériences élémentaires précoces. Nous sommes en effet convaincus que
chaque étre humain est capable de percevoir et d'assimiler ces Informations. Sans ces
capacités, il ne pourrait vralsemblablement pas se maintenir en vie,

Ces trois domaines de la stimulation constituent aussi des formes importantes de per-
ception pour des adulles ne présentant aucun handicap, mais se trouvant dans des
situations extrémes, Considérons, par exemple, l'action de réconforter: nous prenons
qualqu'un dans nos bras, le serrons contre nous et appuyons notre t&te contre la sien-
ne, sans le regarder. Nos bras entourent ses épaules el nous le bergons doucament,
en lui murmurant des mots de consolation, souvent dénués de sens. Nous utilisons ain-
si une stimulation somatique intense grace a la chaleur et au contact de notre corps.
Notre voix lul transmet daes stimulations vibratoires. Nous lul offrons également une sti-
mulation vestibulaire apaisante, Cette triade de percepfions élémentaires précoces
favorise le refour au calme el instaure un sentiment de sécurilé el de blen étre, indui-
sant lout naturellement un equilibre psychophysique.

En nous concantran! sur ces trols domaines, nous estimons pouvoir apporter aux pear-
sonnes profondément handicapées I'essentiel dont elles ont besoin pour progresser,
MNous constatons cependant qu'll est extrémement difficile de rendre compte verbale-
menl de ces interventions et d'énoncer la "méthode” ou la “technique” utilisée, Le faire
par écril serait quasiment irréalisable. Dans l'impossibiliteé de décrire ces approches de
fagon & ce gue le lecteur puisse les appliquer directement, nous nous contenterons
donc d'esquisser ici certains aspects qui nous semblent essentiels.

4.4 La stimulation olfactive et gustative

On sait que l'enfant & naitre est déja dolé des sens olfactif et gustatif, et qu'll en fait
usage. Dans les premiers mois de sa vie, la perception d'odeurs el de golis est trés
importante pour le bébé. Grace a ces sans, il peut communiquer el instaurer un échan-
ge avec sa mére. L'odeur de la mére revél une importance prépondérante dans 'épa-
nouissamant de 'enfant. Nous déplorons que dans nos milieux culturels, l'initiation a ce
type de perception soit pratiquement bannie du processus d'éducation. Dés son jeune
age, Fenfant ast privé de telles stimulations. Nous pensons que cela est trés regret-
table. Nous avons pu observer que les personnes profondément handicapées manifas-
tent une curiosité at un vif intérét pour la stimulation olfactive en particulier, Méme les
malades graves, les personnes décérébrées el les paersonnes agées souffrant de
confusion mentale, semblent reprendre leurs esprits lorsqu'ils sont stimulés par des
odeurs récurrentes, familiéres et lonifiantes.

Les personnes nourries en permanance par sonde gastrique ou celles qul regolvent
tous leurs repas sous forme de purdes el de bouillies de consistance toujours égale,
subissent un appauvrissemen! perceptif de toute la région buccale. C'est ainsl que
I'une des zones les plus sensibles, les plus réceptives du corps humain, de méme que
la zone cérébrale correspondante qui la régit, se trouvent inhibées, Cette mise a |'index
sa repercutera negativement sur le développement de la communication verbale, Dans
la méthode de stimulation précoce, on ancouragera 'enfant & découvrir des objets, a
acquérir des connaissances el a explorer sa bouche avec ses mains. L'expérience
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nous a appris que, lorsqu'll s'agit de personnes profondément handicapées, il est
important de proposer des odeurs el das goits inlenses qul se distinguent clairemant
des odeurs et des golis auxquels s sont habitués.

Malheureusement, les personnes profondément polyhandicapdes ne sont pas
capables, dans un premier temps, de capter, dans leur environnement naturel, les diffe-
rentes odeurs fugitives qui se dissipent trés rapidement. Comme toutes sensations,
elles s'estompent pour ne laisser qu'une impression diffuse et teme, C'est pourquol
nous estimons que, dans le cadre d'une approche pédago-thérapeutique, Il est indis-
pensable de proposer aux personnes profondément polyhandicapées des impressions
bien définies et contrastées. Elies pourront ainsi concentrer tout leur potentiel & perce-
voir &t & assimiler ces impressions.

4.5 La stimulation auditive et visuelle

L'ouie et la vue sont nos sens de la perception dite "4 distance”. lis nous parmettent de
quitter notre domaine corporel, de nous éloigner de notra environnament immeédiat pour
axplorer I'immensité de I'univers. Contrairemant aux sens directement reliés a noire
corps, I'élaboration de stimuli auditifs, et surtout visuels, nécessite un niveau de
conscience beaucoup plus élevé et plus complexe. Dans ce domaine, c’est la capacité
a atablir des liens intermodaux qui est particulierement mise a contribution. Ce qui est
vu et entendu n'est pas directement accessible. Ce ne sont que des alements consti-
tuants, et non la chose slle-méme, qui parviennent a l'individu. Or, beaucoup de per-
sonnes profondément handicapées n'ont qu'une vision et une audition trés partielles.
Souvent, elles ne pargolvent que les contrastes marqués, les zones claires el obscures.
Elles n'entendent que les rythmes d'une certaine intensité. Ce genre d'information ne
louche que les niveaux les plus élémentaires de la perception et de I'assimilation. Les
niveauyx les plus complexes faisant souvent défaut chez ces personnes. Cela ne signifie
pas, pour autant, qu'il est inutile de les stimuler. |l importe toutefois d'adapter la stimula-
tion & leur stade développemental. En soumsetiant une personne profondement poly-
handicapée a un environnement sonore bruyant et chaolique, et en 'entourant d'une
multitude d'objets de couleurs et de formes difiérentes, nous ne l'aiderons pas vraiment
4 développer son audition et sa vision, Cette trop grande masse d'informations et d'im-
pressions va l'assaillir et créera chez elle une confusion. Tout son entourage lui appa-
raitra alors d'un gris teme et uniforme. Sa réaction sera donc le repll sur elle-méme.
MNous aurons ainsi atteint linverse de ce que nous souhaitions: une “contre-parforman-
ce” en quelgue sore. (Pour lllustrer cette situation, nous citarons un exemple simpla:
imaginez-vous, couché sur la pelouse d'une piscine, par une journée chaude de plein
étéd, Vous &es entourd d'une multituda de gens qul parfent tous en méme temps, dans
des langues différentes. Le soleil vous éblouit et vous étes inondé par des flots de
musique et de paroles diffuséas par des radiocassettes et des haut-parleurs. Si vous
ne falles pas un gros effort de concentration pour absorber cette énorme quantité d'in-
formations, tout devient flou autour de vous. Les sons se transforment en un bruit de
fond que vous ne percevez méme plus, Vous voild donc, couche sur votre serviette de
plage, au milieu d'une foule remuante et bruyante. Pourtant, vous étes bel et blen "iso-
16", Vous vous retirez en vous-méme, voire vous “piquez” un petit somme. Pour le bai-
gneur qui n'a pas de handicap, cette situation est réversible a volonté: || peut, a lout
moment, sortir de son Isolement et se méler & 'animation qui régne autour de la pisci-
ne, La parsonne profondément polyhandicapée ne dispose pas de ces facultés: il ne lui
est pas possibie de “renvarsar la vapeur”. Elle reste donc confinee dans sa retraite et
s0n Isolemaeant).



En proposant des rythmes rapétitifs st des sons vibratoires, nous pouvons stimuler les
personnes polyhandicapées et les aider & développer graduellemeant leurs facullés
auditives. |l faut toutefois alterner la stimulation sonore et les périodes de silence,
pour blen marquer la différence. Un fiot continu de musique et de sons nuit au bon
développement de la perception auditive. Il semble Important de favariser une combi-
naison des différentes modalités sensorielles. |l sera donc bénéfique de proposer a la
personne une stimulation sonore et de la bouger simultanément ou d'exercer sur son
corps une pression, en sulvant le rythme de la musique. Pour ce faire, on peul, par
example, placer la personne sur un grand ballon de gymnastique.

La stimulation visuelle s'intégrera avec succés dans des situations de jeu el d'activité,
Il s'agira de placer, sur une surface contrastée, divers matériaux et abjets que I'on
paut toucher el entendre. En créant un contraste clair/obscur el en assortissant des
couleurs complémantaires, || sera plus faclle de différencier les objets présentés. Il
faudra cepaendant faire preuve de doigté dans le choix des coloris: ce qui est multico-
lore ne facilite pas lorcemant la percaption senscnalle.

Il est, d'autre part, possible d'offrir des stimulations spécifiguement auditives ou
visuelles. Nous pensons, par exemple, a des séquences sonores qui ont été spéciale-
ment "composees” a cet effet. |l existe également des séries de diapositives congues
pour favoriser la dévaloppement neurophysiologigue du sens visual. L'utilisation de
tels stimull requier cependant une connaissance approfondie du probléme spécifique.

4.6 La stimulation de la communication socio-atfective

Nous savons, grace aux recherches de Papousek (1988), avec qui nous collaborons
depuls de nombreuses années, que les formes précoces de la communication ont un
affet stimulant. L'adulte stimule I'enfant en utilisan! des mimigues et des intonations de
voix qui évelllent son aftention. De son coté, 'enfant stimule I'adulte par ses propres
attitudes el mimiques qui invitent & établir cette forme intense de communication gu'on
appelle le langage bébé ou "baby-talk”. L'existence d'un handicap inhibe considérable-
ment cette stimulation reciproque entre les deux parienaires de la communication.
L'enfant handicapé éprouve des difficultés a percevoir at & comprendre les activités de
Fadulte. De son cbité, I'adulte non-handicapé n'amrive pas 4 capter les activités com-
municatives restraintes de l'enfant. |l est donc incapable de les interpréter correcte-
mant. Nos recherchaes récentes ont démontré que cette situation s'accentue considé-
rablement en présence d'un handicap profond. Elle peut, de fait, provoquer le
“déraillement” de la communication (cf. Frohlich et. al. 1880)

La gommunication et la stimulafion socio-affective s'inscrivent toujours dans le contex-
te global d'un échange entre éires humains. Je fals allusion ici au schéma de la globa-
lité, deéja mentionne. Tous les efforts que nous consacrons & une personna profondé-
ment polyhandicapée, notre fagon de la toucher, nos mouvements et sa perception de
tous ces signaux convergent pour conférer une teinte affective & toutes ces expé-
riences. La somme de ce vécu forgera I'expérience soclale de cette personne, La voix
humaine, le visage, I'attitude adoptée, les contacts physiques, les mouvements sont
les éléments constituants d'une action commune st globale. A ce titre, ils ne peuvent
pas étre dissociés des autres activites. |l apparait simultanément que I'on ne peut se
borner & un traitement isclé ou a une stimulation pure; la communication constitue une
partie integrante de toute intervention et permet le lien entre ses divers aspeacts.
Renoncer a établir une communication structurée, claire et appropriée, cela revient &
priver la personne polyhandicapée d'expériences enrichissantes et essentielles.
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Se cantonner dans I'anonymat, c'est adopter une attitude qul créde une distance, une
barrigre. Dans ce cas, |l s'agira aussi d'une expérience socio-communicative, en dépit
de son caraclere négatif.

5.0 Extrapolation du concept de la stimulation basale

Au cours de ces deux demiéres années, un groupe de travall, mené par Christel
Bienstein (Bienstein & Frohlich 1990), s'est atlaché & intégrer la stimulation basale
dans le domaine thérapeutique, en particulier pour traiter des personnes présentant un
syndrome de décerébration et des patients souffrant de confusion mentale. On a ainsi
découvart, chez les personnes atteintes de ces maladies dégénératives, des structures
analogues a celles du polyhandicap profond. |l s'agit notamment d'une diminution du
potentiel d'activité et d'une inhibition au niveau corporel. Ces personnes ne compran-
nent pas le monde axtérieur; elles le trouvent tellement déroutant, qu'elles préférent se
retirer el g'isoler. Ellas ont besoin de stimull simples et ciairs qul correspondent a leur
évolution individuelle et & leurs besoins personnels. Or, [l semblerait que mame les per-
sonnes en état comateux “classique” sont capables de capter les stimulations soma-
tiques, vibratoires et vestibulaires puls de les assimiler selon leurs possibilités. Quant a
la stimulation offactive et gustative, elle peut aider des personnes sous assistance res-
piratolre ou alimentées par sonde gastrique a acquerir certains reperas qui leur éviten!
de perdre complétement leur identité. Dans un grand nombre de cas, le groupe de tra-
vaill a instauré une raactivation sensible des patients qui, grice a la stimulation basale,
ont retrouve ceraines facullés d'orientation, D'autres applications de cetfe approche en
geriatrie &t en neurologie onl até decrites par Grond (1986) et Schworer (1988).

6.0 Considérations finales sur la responsabilité pédagogique et thérapeutique

La stimulation basale est longtemps apparue comme une mathode relativement stricte
el clairement définie. Elle a beaucoup impressionné par la facilité de son application.
Un grand nombre de publications et de manuels de perfactionnement ont souligné 'as-
pect mathodique de cette approche. En discutant avec des éducateurs el des soignanis
d'une part, et au contact des personnes polyhandicapées concemeées d'autre par,
nous nous sommes rendu compte, a la longue, gue 'aspect “thérapeutique” dominait
trop. Les theses développeées par Klostermann et Kem sur les échanges antre individus
(1889) ont montré l'importance primordiale de l'interaction dans tout processus psycho-
pédagogique. Les effets de linteraction planifidée sont trés complexes et, dans tous les
cas, globaux (cl. ci-dessus), || en résulte une responsabllité accrue de l'intervenant qui
ne peul plus se considérar comma un spécialiste chargé de remeédiar & un aspect blen
particuliar, || doit plutd! prandre conscience que, par le biais de son intervention spéci-
fique, |l touche et influence également tous les autres domaines el aspects de la per-
sonna. Des lors, il apparail que la stimulalion basale ne paut plus étre consideree com-
ma "la” méthode infaillible. La stimulation basale offre toute une gamme de possibilités
d'approches qul permettent de mieux comprendre les personnes profondement poly-
handicapées. C'est un instrument qui offre des expériences simples, bien définies et
aftrayantes, & des personnes qul ont perdu, ou qul n‘ont jamais &tabli, le contact avec
le monde extérieur. La stimulation basale ne fixe pas des objectifs audacieux et inac-
cessibles. Elle se concentre sur les possibilités Individuelies dans une relation réci-
proque (Bronfenbrenner). La stimulation basale tente de modifier des structures dans
un “micro-domaine” espérant ainsi déclencher des modifications plus générales.
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7.0 La suite des moyens d'intervention

L'expression “stimulation integrée” a été utilisée pendant longtemps par Ursula Haupt et
lauteur pour préciser que, aprés une stimulation basale intensive, d'autres démarches
de formation et de stimulation doivent étre entreprises avant d'envisager un anselgne-
ment de type plus ou moins scolaire. Il 'agit tout d'abord d'intégrer les capacités élé-
mentaires nécessaires a |'accomplissemant des gestes quotidiens. Elles sont decrites
en détail dans I'ouvrage de Beck & Frdhlich (1988), Les travaux de Félicie Affolter
{1887) ont présentd des considérations théoriques et pratiques qui se recoupent admi-
rablement avec le concept de la “stimulation intégree”, Feélicie Affolter a décrit avec
nuances et de fagon trés compléte "la fagon de résoudre les problemes de la vie quoti-
dienne”®, Nous vous renvoyons donc & ses écrits pour vous permettre d'assurer a la sti-
mulation basale un suivi efficace. Sur ce théme précis, ses explications el ses com-
mentaires sont plus detaillés et plus éloquents que les notras.

Résumé

Au cours de ces quinze demigres années, [a stimulation basale a acquis une notoriété
el une valeur de rélérence dans le domaine de la stimulation de personnes profondé-
ment polyhandicapées. Grace au travail effectue et aux differentes approches prati-
guées, il est devenu possible de surmonter les obstacles et de dépasser les limites da
ce que 'on appelle "la capacité & se former”. Nous avons pu démontrer que chague
étre humain est capable d'entrer an communication avec son entourage et son environ-
nement. Méme lorsque les formes les plus graves de handicap semblent, au premier
abord, empécher toute possibilité d'activité, la communication et l'interaction sont pos-
sibles, pour autant que le choix des interventions et des moyens soit adéqual. Les per-
sonnes profondément polyhandicapées sont des étres vivants. A ce titre, elles possé-
dent leur propre dynamigue évolutive. Elles ont besoin d'étre stimulées et invitées &
échanger. Elles peuvent vivre leur vie avec une certaine autonomie - limitéa certes,
mais blen réelle tout de méme - & condition, bien entendu, gue des partenaires se ran-
gent & leur cité pour les épauler.
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Réflexions sur 'intervention précoce auprés des enfants
mentalement handicapés

*Mon fils, quel enfant es-tu donc ? J'ai foujours désiré avoir un enfant qui, trés 151, fasse
preuve de personnalité et me sourie malicleusernent. Un petit étre remuant ot dréle. Et
te voila, foujours couché dans ton petit it d'enfant, alors que fu devrais déjia pouvair
pédaler vigoureusement sur fon tricycle. lis disent que tu es handicapé; les autres pen-
sent que tu es dérange. Quanft & Nous, Nous sommes ddsemparés, Nous nNe compre-
nons pas pourguol tu es comme cela et beaucoup de gens doivent nous expliquer com-
ment nous cccuper de tol. Nous devons te faire faire de la gymnastique et des mouve-
ments, te paner, fe caresser, te donnar a8 mangar, e langer, fe masser et jouer avec 1o,
fout cela, selon un programme bien déterming,

Lorsque je rentre a la maison, maman est fatigude; lorsque je te regarde, je pense au
programme qu'il faut suivre,

Des conseils, des échecs, mais aussi des gens aimabies qui nous offrent foufours leur
aide. Savent-ils vraiment ce qu'ils font 7 Réalisent-ils & quel point nous nous sentons
impuissants, incapables de 'aider ? Peuveni-ils comprendre nofre joie lorsqu'une nou-
velle démarche réussit 7

Je pense souvent que fu aimerais faire les choses toi-méme, mais fu as loujours besoin
d'aide. Nous aimerions aussi pouvoir nous débrouiller seuls mais Il faut toujours que
guelgu'un nous aide,

Nous avons besoin les uns des autres, loi f mol, maman et toi, elle et moi, et aussi
fous ceux qui nous entourant.”

Il n'y a pas trés longtemps que la "recherche sur lés nourrissons” a évelllé un large inté-
rét dans la population, et cela fait encore moins longtemps que I'on ressent son influen-
ce en pédagogie spacialisée. Nous devons mentionner, & ce propos, le couple
Papousek qui a peuvrd, ces demidres années, a changer la vision que 'on portait sur
les nourrissons. lls ont mend de nombreux travaux de recharche sur l'interaction et la
communication entre le nourmisson et ses parents et ils ont acquis des connalssances
considérables sur les facultés des tout petits enfants (cf. Papousek, 1888), Une décou-
varte importante nous a parmis de savoir que le nourrisson ast déja doté de toute une
panoplie da facultés qul lul parmettent de s'adapter intuitivement & son environnement
social immeadiat, & savoir ses parents. D'autre part, on peut aussi affirmer que les
parents sont reellemant “doueés”, car ils savent instinctivement adopter les comporte-
ments qui sont significatifs pour le nourrisson ou le tout petit enfant, tals que le toucher,
lui sourire, le porter, le coucher, bouger devant lul, l'appeler, le regarder, détoumner la
regard, l'observer, le suivre des yeux. Toutes ces attitudes tissent des llens réciprogues
antre les parents at 'enfant.

H. et M, Papousek ont aussi démoniré a quel point il &ait important de se mettre & la
portée du nourrisson, de lul consacrer beaucoup d'attention el de temps. En effel, & ce
stade, le petit enfant exige une certaine exclusivité dans linteraction. |l ne peut pas
ancore participar & une “discussion de groupe”, |l en résulte donc une relation dyadique
dans laquelle le bébé est un partenaire des plus compétents {Bronfenbrenner, 1981).

Des études comparatives, effectuées sur des bébés ayant un polyhandicap profond
(Fréhlich et al,, 1990), ont montré que ce dialogue dyadigue précoce peut étre considé-
rablement perturbé lorasque I'observation, l'imitation et |a stimulation réciprogques ne
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peuvent pas sa derouler normalement. L'enfant ayant un polyhandicap profond est
atteint au niveau de ses sens et de sa motricité. |l ne peut donc pas percevolr et assimi-
ler les messages qu'on lui adresss. De leur cbté, les parents n'amivent pas a interpréter
corectement les activités de leur enfant et ne saven! pas commeant communiquer avec
lul. Ce désarrol aboutit & des malentendus regrettables. En 1986, Sarimskl a décrit des
observations similaires avec des enfants ayant un handicap plus léger.

Dans lmmédiat, ces indications devralent suffire pour attirer l'attention sur les menaces
fondamentales qul planent sur le développement interactif précoce. Autrament dit,
d'une part I'enfant peut avoir une impression confuse de ses parents, et, d'autre par,
les parents peuvent éprouver des difficultés & comprendre Isur enfant et & se faire com-
prendre de lul. Ces réalités ne concement pas uniquement les parents. Elles englobent
aussi toute autre personne de référence, notamment les professionnels engagés dans
lintervention précoce.

L'évolution de |'étre humain ne commence pas seulemeant au momeant de sa naissance,
mais bien avant. En fait, dés sa conception, at tout au long de sa vie intra-utérine, l'en-
fant passe par différents stades de développement pour acquérr des facultés qul jul
permeitront de s'adapter @ son environnement. Le premier milieu dans lequel évoiue
'enfant & naitre est le corps de sa mére. Grace a sa constitution biclogique specifique, il
est capable de s'y développer activement. Nous pouvons supposar, a juste litre, que
l'entant n'est pas un fruit gul marit passivement. Au contraire, c'est un étre bien vivant et
actif, déja doté d'attention et d'intéréts. Les résultats des recherches menées ces der-
nieres années (Milani-Comparettl, 1982; Schindler, 1982; Zimmer, 1984) ont démontré
que I'enfant & naitre organise en grande partie sa propre évolution. |l possede deja un
grand nombre de facultés, telles que la perception, la coordination motrice, la sensibill-
té. On peut méme supposer que las structures cognitives, c'est-a-dire celles gui permet-
tent de penser, se développent déja a ce stade de son évolution.

L'accouchemant est une phase a la fois essantielle st difficile pour un grand nombre
d'enfants. Certains nourrssons ont besoin d'une longue periode de recupéaration aprés
la naissance, Dans ce nouveauy milieu, la force de la pasanteur se manifeste de manié-
re plus prononcée. Elle rend les mouvemeants plus difficiles. A cela, s'ajoute la soudaing
confrontation avec de nombreuses exigences qu'il faut satisfaire, telles la regulation de
la température corporelle, la respiration volontaire et la prise de nourriture, |l s'agit [a
d'exigences complexes qui demandent cerains efforts. Ainsi, nous pouvons considérer
que, pendant sa premiére année de vie, 'enfant doit lutter pour s'adapter a son nouvel
environnament et restaurer les facultés qu'll possédait déja avant sa naissance. En
conséquence on peut affirmer que le nourrisson n'acquier pas des facullés totalement
nouvelles, mais plutdt qu'il s'investit dans la réorganisation d'activités qu'll maitrisait
déja.

En supposant que les considérations exposées ci-dessus soient pertinentes;, on com-
prend misux la gravité des conséquences qui peuvent decoular d'une lésion précoce.
Vue sous cet angle, toute entrave au développement prénatal ne constitue pas seule-
ment un dommage unique at isolé; elle marque plutdt le début d'une restructuration,
d'une remise en guestion de tout le développement de I'entant.

L'évolution du handicap

Dans I'une da ses publications, Dirk Mombaeris indique, & plusisurs reprises, que le han-
dicap “évolug”, Bien entendu nous retrouvons, chez lous les auteurs importants qui se
sont penchés sur l'intervention précoce, le concepl que tout handicap est un processus
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dynamigque &t non un phénoméne statiqgue. On attire, en général, 'attention sur le fait
que le handicap subit des transformations. Selon les situations dans lesquelies || appa-
rait, il se présente sous des formes diverses. |l faut done, par conséquent, le considérer
comme relatif. On peut toutefois penser que la lésion centrale primaire du cerveau ne
se révéle que dans des siluations de développement qui posent cerlaines exigences.
Ceite constatation est particulierement faite lorsque le diagnostic est difficile & établir
chez un peiit enfant. Souvent, ce sont les enfants les plus gravement handicapés que
'on remarque le plus rapidement. lls on! des difficultés a assumer correctement das
fonctions vitales telles que la respiration et la prise de noumiture; leur handicap rend
trés difficile toute adaptation a la vie posi-natale. Par contre, les enfants ayant un handi-
cap moins lourd, en particulier ceux qui, par la suite, présenteront un handicap mental,
rencontrant apparemment moins de difficultés pour s'adapter & leur nouvelle vie.

Les sympiomes les plus fréquemment remarqués sont gue 'enfant est moins aveillé. ||
a besoin de plus de sommell, son tonus musculaire général est quelque peu diminué,
Par conséquent, ces enfanis paraissent fatigués el mous. Cependant, dans la plupart
des cas, ces symptomes ne sont pas percus immédiatement et considérés comme des
problemes; lls sont aussi fréquents chez des enfants qul se développent normalement.
En effet, beaucoup de bebés sont souvent fatigués ou mous. De grandes différences
existent enire les enfanis. Nous ne disposons pas d'une échelle de valeurs objective,
dans ce domaine. C'est au moment ol I8 bébé esl confronté a des exigences crois-
santes quapparaissent gradueliement ses difficullés & s'adapter aux changements. La
coordination de la main el des yeux, l'intégration de diverses modalités sensorielies st
ies activites motrices se deéveloppent plus lentement. L'enfant a recours & des moyens
plus éiémentaires pour résoudre ses problémes. Plus la situation devient complexa,
plus |'adaptation sera difficile. Petit & petit, 'enfant se "ait remarquer”; on découvre
alors chez lui un trouble du développement.

Lorsque nous observons |'enfant, quelques années plus tard, les choses se précisent.
Confronté aux exigences scolaires, telles que l'apprentissage de I'écriture, de la lecture
et du caloul, I'enfant devient handicape mantal, Il ne peut plus satisfaire aux exigences
‘nommales”. Son évolution ne comespond plus au schéma établl el g'en écarte double-
ment:

~ la lasion primaire ne lui permet pas de maitriser des situations plus complexes

— il en résulte des difficultés croissantes a accomplir des activités qui correspondent &
son age

La déviation sociale qui s'ensuit est une conséquence quasi inévitable. L'enfant se fait

remargquer par son comportement difféerant, A sa facon de communiquer avec son

entourage, on reconnail en lul las symptdmes typiques de ce que I'on appelle le “handi-

cap mental".

Handicap mental 7

Dans un tableau synoplique publié en 1881, Muhl montre que la plupan des auteurs pré-
santent le handicap mental comme une struciure complexe de variables interactives. Le
handicap ne se concantre pas uniquement sur le domaine du *mental”; il se retrouve, au
contraire, dans tous les domaines de la vie et du développement, aux différents niveaux
de la communication, des relations sociales, de la motricité, du langage, etc. Nous
devons toutefols constater, avec Mihl, que les performances, plus ou moins bonnes,
au niveau de la cognition et de linteliigence sarvent toujours de oritéres pour détemmi-
ner le handicap mantal. Les résultats de |la recherche sur le mode de fonctionnement at
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sur la vuinérabilité du cerveau humalin (cf. GEO-Wissan, 1/87) somt encora loin d'étre
satisfaisants. lls permettent cependant quelques ébauches spéculatives dans la com-
préhension du handicap mental. Nous possédons trop peu dinformations sur ce que
'on appelle lMintelligence, la capacité de compensation du cerveau el ses limites. Ains
donc, le handicap mental est souvent considéré comme un conglomérat indéfinissable
de troubles, de singularités, de déviations, de différences que personne n'a encore
réussi 4 démaler. Si nous n'arrivons pas & définir, de maniére satisfalsante, le concept
de |"inelligence” dans le cadre de la nomalité, comment pourrons-nous tenter de 'ax-
pliquer dans ses formes dérivées, lorsqu'll s'agit d'une personne domt Févolution a été
entravée 7

Ce n'est donc pas étonnant que diverses disciplines concemées par ce domaine se
solant décidées a ne plus utiliser I'expression de “handicap mental”. Nos collégues
"spécialistes” lul préféremt notamment les termes de “retard important du développe-
ment® ou de “trouble grave de la perception”. Ces deux nouvealles formules; permettent
de se distancer da notions difficiles a cemer, celles de |"esprif” et de I"intelligence".
Ainsi, on réussit a focaliser I"attention sur la déviation individuelle par rapport aux
barémes de développement stablis selon les statistiqguas, De cette manigre, on peut
placer chaque enfant au premier plan et considérer ses efforts personnels d'adaptation
et ses échecs individusls. Chez un enfant présaniant un trouble grave de |a perception,
on étudiera tout particuliérement ses réactions sensorielles face a son environnement
social et matériel. On se concentrera davantage sur ses problémes d'assimilation, sa
manigére de manifester son irmtation, les cbstacles qui entravent le flux des informations.
Par contre, on s'intéressara moins aux processus "mentaux” qu'on ne peut, da toute
fagon, pas observer. Ces deux courants de penséa ont un point commun: ils mettant
I'accent sur les domaines perméables & la stimulation, || est en effet possible d'agir de
l'extérieur pour créer des conditions qui favorisent le développemeant et pour structurer
le processus d'expérimentation sensorielle, Par contre, 'esprit est "inaccessible”, au
sans propre du mol.

D'autre part, vu la multiplicité des causes (généliques, chromosomigues, maladives,
accidentelles, alc.), Il sarait plutd! Inopportun de les englober sous une dénomination
uniqua. En regroupant lous ces enfants dans une seule catégorie, celle du “handicap
mental”, on les soustrait a 'observation minutieuse &t nuancee dont chacun devrait pou-
voir bénéficier, C'est ainsi qu'on pratique souvent une stimulation "générale” qui ne cor-
respond pas aux besoins spécifiques de chaque enfant et a ses problémes pariculiers
de developpeament,

Malheureusement, nous ne disposons pas d'élude permetiant de comparer entre elies
les differentes causes qui retardent le développement. De telles études ne sonl prati-
quées, a titre d'essal, qu'en présence de syndromes specifiques, plutdl rares (cf.
Meuhauser, 1990). Lorsque les enfants concemes aprouvent des difficultés a s'adapter
a lsur environnement et que leur développament est retardé, on g'emprasse de les
classer dans la catégorie dominante du "handicap mental”. Ce faisant, on ne s'attache
pas & pallier leurs deéficits auditifs, qui restenl insoupgonnés pendant longtemps, nl a
soigner laurs troubles visuels, qui mériteraient pourtant qu'on leur accorde une attention
particulizre (Ding/Fréhlich, 1881 et Lisbers, 1991). Mes propres obsaervations m'ont per-
mis de vérifier que les déficits moteurs et les troubles sensoriels chez les enfants dits
‘mentalement handicapas™ sont tres rarement deceles &t pris en comple dans les pro-
jets individuels d'intervention precoce. Une fois qu'un enfant est classe comme ayant un
*handicap mental®, on se permet de subsumer tous les problémes qui entravent son
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développement sous la méme dénomination. On renonce & établir un diagnostic diffé-
rentiel et & faire profiter 'enfant d'une stimulation adaptés & ses besains spécifiques. En
consequence, cetl enfant n‘aura droit qu'a une observation at une intervaention trés
générales.

Les parents savent détecter avec beaucoup de sensibilité si les spécialistes, les pada-
gogues et les medecins ont une vision nuancée et Individualisée de leur enfant. Une
&lude récente (Hermann, 1992) montre, de maniére tendancielle, que les parents des
enfants qui, par la suite, seronl qualifiés de “mentalement handicapés™ sont enclins &
praférar des mesures spécifiques d'intervention précoce pluldt qu'a recourir 4 des
methodes pédagogiques. lls font apparemment ce choix parce que les moyens utilisés
par les spécialistes sont moins généraux et plus spéoifiques.

Hypothéses - conséquences

H. G. Schlack, neuropédiatre au centre pour enfants de Bonn, met en garde, depuis
plusieurs années, contre les prolessionnels de la médecine curative qui propagent une
pensée simplifite linéaire-causale, également appliquée dans e domaine de linterven-
tion précoce. Il nous révéle que celte maniére de penser part du fait qu'un diagnostic
pertinent sera nécessairement sulvi d'une thérapeutique appropriée, dont |l résullera,
presque automatiquement, une guérison. Cette fagon de penser, lindaire et causale,
s'est aussi cristallisée chez les patients, sous forme d'espérance, On attend d'un méde-
gin gu'il suive imperturbablement ce processus et, lorsqu'une “panne” survient ou que la
guérison ne suit pas, on considére qu'il y a eu emeur médicale. On invogue, bien enten-
du, le principe de “falsabllité™ énoncé par les naturalistes st I'on s'empresse de Je trans-
poser sur un systéme vivant complaxe: 'étre humain,

A titre d'explication, on rappellera gu'un tel processus commence toujours par |'idantifi-
cation de la lésion, des déficits ou de la pathologle de l'individu. La finalité de cetla
démarche est de réparer celte Msion ou, lout au moins, de rétablir les fonctions et la
facultsé d'adaptation de la personne, ¢'est-a-dire de compenser ses déficits.

Paour la compréhension de I'effet lindaire-causal, dans le cadre de I'intervention préco-
ce, une détection précoce et différancide des déficits du développement ou des lésions
congenitales est indispensable. Un traitement intensif et méthodique approprié (inter-
vention précoce) sera choisi en fonction des symptdmes pathologiques découverts, S
toutes les regles sont observées de maniére conséquents, ce traitement condulra a la
normalisation du développement de l'individu.

Par la passé, ce concept thérapeutique a conduil & une focalisation exclusive sur I'en-
tant; et en particulier sur ses déficils et ses lésions. En supposant que des mesures thé-
rapeutiques intensives et appropriées pouvaient opérer une normalisation, les parents
et les accompagnants ont été désignés comme co-thérapeutes et subordonnés au prin-
cipe de traitement. L'objectif principal qui visait & compenser la lésion justifiait la subor-
dination de tous les facteurs, en apparence secondaires, tels que linteraction, la com-
munication l'affectivita, etc.

En se fondant sur ces constatations oritiques, Schlack demande que I'on adopte une
attitude systémique qui tienne compte de la structure relationnelle complexe &t des
conditions réalles. Selon lul, Il ne faut pas s'achamer & soigner les troubles fonctionnels
du développemant en appliquant, de maniére irréfiéchie, un traitement qui ne corres-
pond pas & fa réalité de la situation, Cela ne signifie pas pour autant qu'll est d'accord
avec les tendances de globalisation, mentionnées ci-dessus, qui s'empressent de clas-
ser les individus dans fa catégorie du “handicap mental”.
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Il serait grand femps de penser enfin a4 organiser des &changes fructueux antre les dif-
férents courants qui sa manifestent dans le domaine de lintervention précoce auprés
des enfants profondément handicapés. Selon nos connaissances actualles, il n'est plus
possible, désormais, de se limiter & mépriser ou & surestimer certaines fonctions parti-
culléres, & négliger le contexte socio-affectif et communicatif ou & pratiquer une stimula-
tion bienveillante, certes, mais qui poche par son mangue de specificite,

Nous exposarons donc, par la suite, ceraines idées qul indigueront I'orientation vers
une intervention qui favorisera le développement individuel.

intervention visant & favoriser le développement dans le systéme social

Commea nous 'avons déja mentionng, I"évolution des personnes handicapées se base
plutdt sur des processus dynamiques que sur des facteurs statiques, Divers éléments
an interaction font apparaitre chez I'enfant des phénoménes et des modifications qui
témoignent qu'il apprend, grandit, avance en age, etc.

Le but d'une Intervention visant a favoriser le dévaeloppement est d'optimiser ces sys-
téemes de puissances variables, c'est-a-dire de créer des conditions favorables pour
parmeitre 3 un enfant de se développer de maniére optimale. Ce faisani, nous nous
rendons a 'évidence que ce que I'on appelle “développement normal” est an fait illusoi-
re. Méme chez I'enfant non-handicapé, la palette des processus de developpemant
individuel est trés large. Un développement dit “normal” est en fait un developpement
“idéal" auguel aucun enfant ne paut accéder, Chaque enfant sult son propre mode de
développement qui est extrémement difficlle & évaluer selon une échelle de valeurs
moyannes,

Les enfants ayant un handicap profond, notamment une déficience mentale (cf. ci-des-
sus), ont besoin d'side pour optimiser leurs possibilités. Pour stimuler un tel enfant de
maniére efficace, il faudra impérativement tenir compte de sa tendance au développe-
ment et da son potentlel d'activité qui sont réels, bien que limités par le handicap.
L'enfant handicapé est engagé dans un processus permanent d'échange avec son
anvironnament matériel el son entourage social. Certes, le handicap restreint ces pro-
cessus d'échange, mais Il ne les annihile pas. Si nous partons du principe que ce sont
justement ces processus d'échange qui sont affectés par le handicap, nous compre-
nons facilement gue I'entourage social et la famille de cet enfant scient lésés. lls ont
aussi basoin que l'on optimise la situation de départ dans laquelle ils se trouvent pour
les empécher de s'engager dans une évolution nagative.

Malheureusement, nos efforts pour proposar des amaliorations dans le cadra du systé-
me familial ne correspondent pas toujours au concept d'optimisation, mals représantent
plutdt autant d'intrusions. En effet, la famille considére trés souvent toute ingérence
dans sa vie comme une agression. Elle craint le jugement critique porté sur ses propres
idées at sur ses afforts bien intentionnés (syndrome de la belle-mére). Les familles
axpriment fréguemment leur sentiment de dépendance falale vis-a-vis des profession-
nels qui n'accorderalent leur aide et leur soutien que si les familles se conduisent “cor-
rectemeant”. Les parents se sentent donc insécurisés el doutent de lsurs compétences.
Parallélement, cette situation renforce chez les professionneis 'impression d'en savoir
plus et d'étre pius compétents. |l ne fait pas de doute gue les parents ont besoin d'aide
pour accompagner leur enfant dans les diverses étapes difficiles de son développement
affectii &t général. Pour optimiser la situation, |es professionnels de l'intervention préco-
ce devraient collaborer avec les parents el les enfants, créer des situations qui favori-
saront la communication, 'interaction, le jeu et les soins dans un climal harmonieux et
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serain. La but principal de l'intervention précoce n'est donc pas de proposer des activi-
tes spacifiques mais plutét de faciliter les actes de la vie quotidienne. Les intervenants
professionnels devront done jouer le role du médiateur,

En délerminant ainsi leur champ d'action, les intervenants professionnels ne se laisse-
ront pas entrainer dans des processus psychodynamiques qui dépasseraient leurs
compétences et dont lls ne pourraient pas assumer les effets. Si I'on exigs que les
parants participant d'une maniére plus intense, ils risquent de se sentir dépassés, Les
pronostics psychotheérapautiques incertains prendront alors un caractére menagant, Par
contre, en se concentrant sur 'optimisation des capacités des enfants el des parents
pour leur parmettre d'échanger, on crée indirectement un climat de confiance qui cris-
tallise leur énergie sur la recherche d'une solution plutdt que sur le probléme qui les
préoccupe.

Les parants et les enfants auront ainsi I'impression de savoir faire quelque chose, et
surtaut de le faire ensemble. lls apprendront & ne plus se considérer réciproquement en
fonction de leurs déficits respectifs.

Les exigences posées a I'intervention précoce

Le principe de lnterdisciplinarité dans lintervention précoce est reconnu de tous. Un
grand nombre de professions sont engagées dans |'optimisation du développement de
Fenfant. Cela se tradult souvent par une suite d'interventions d'une équipe de profes-
sionnels qul s'occupent, & tour de rble, de I'enfant ou de la famille. La plupan des
tamilles concemées ressentent ce “défilé" comme contraignant, les guestions qu'on
leur pose leur semblent répétitives et souvent méme contradictoires. Par conséquent,
la premigre exigence a formuler serait:

Linterdisciplinarité doit se dérouler "dans les coulisses”, Les parents préfarent
avoir des contacts avec un nombre restreint, mais constant, de persannes de
reférence,

Quant aux personnes de référence, leur maxime devrait &tre;

Optimisar paraliélement les conditions de vie, dés la naissance, et les
parspectives d'aveanir.

Optimisation pour I'enfant

Les enfants souffrant de troubles et de handicaps ne dolvent pas étre privés des pre-
miers contacts avec leur mére, On veillera, au contraire, a priviiégier et & amaéliorer cet-
te relation. Pour ce faire, on conseillera, par exemple, la *méthode kangourou” qui est
aussi utilisee avec des enfants prématurés pour créer un contact corporsl intense avec
la merae. Le fait de séparer la mére de son enfant aprés un accouchement difficile,
apras un accouchement avant terme, en présence de maladies aigués, etc, constitue
un facteur aggravant supplémentaire.

On pourrait optimiser I'environnement primaire du nouveau-né handicaps, On utilisera
de preéférence des couveuses (incubateurs) qui sont actueliement trés performantes sur
le plan technique et permettent d'assurer, dans les melllaures conditions, les fonctions
vitales de I'enfant (resplration, régulation de la température, alimentation). Par contre,
sur le plan sensoriel, ces incubateurs sont privatifs pour l'enfant qui a quitté trop tét e
corps matarnel. Un manque de stimulation d'une pan et, d'autre part, une surabondan-
ce de stimulations produites arificlellement (les bruits, la lumiére, etc.) rendent cet envi-
ronnement inapproprié pour l'enfant en phase de développement. Il faudra donc
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impérativernant intensifier la recherche dans ce domaine, pour amaliorer les conditions
de vie dans cet environnement primaire.

Optimisation des soins

Des soins stimufants peuvent aussi élre pratiqués efficacement auprés des petils
enfants. |l g'agit ici de 'intégration d'activités stimulantes dans |'accomplissement des
soins quotidiens. L'exploration du corps peut se faire en se lavant, en se froftant, en uti-
lisamt un séche-cheveux, en étalant de la créme corporelle, etc. Grace a ces occupa-
tions, 'enfant regoit des impulsions qui lui permetient de percevoir et de découvrir son
propre corps, pour pouvoir, ensuite, 'activer par ses propres mouvemenis (cf. ci-des-
sus), En accomplissant des soins stimulants, 'accompagnant peut favoriser |'evolution
de 'enfant, d'une maniére naturelle qui ne se différencie pas trop de celle utilisee avec
des enfants non-handicapés. Pourtant, ces actes saront accomplis consclemment,
dans la poursuite d'un objectif bien précis.

Optimisation de la structure espace-temps

Dans une communication personnella, Franz Schonberg a constaté avec regrel que le
rythme des interventions appliquéas ne correspondait pas au rythme personnel de 'en-
fant. La vie de l'enfant est composése d'une succession de diverses phases d'activite
animée, d'attention plutdt passive, de repos, de sommeil et de prise de nourmiture. La
plupart des interventions proposées par les accompagnants professionnels ne tiennent
pas compte de ces rythmes. lls travaillent & une cadence préetablie, bien précise qui
n'est pas du tout compatible avec le biorythme de l'enfant. C'est ainsi que notre travall
se révale parfois contre-productif, notamment lorsgu'll va manifestement a l'encontre
des basoins actuels de 'enfanl. Ce probléme reste posé actuellement, étant donné que
la structure des interventions a été largement professionnalisée et qu'elle ne prévaoit
pas d'autres solutions. Lorsqu'on établit des relations “naturefles” avec I'enfant, on tient
compte de son état d'ame actuel, par contre, on ne peul pas en dire autant lors d'inter-
ventions thérapeutiques.

Optimisation de I'identité corporelle

Beaucoup d'enfants, soumis a4 des mesures thérapeutiques, pergoivent leur corps com-
me unae source de malaise, voire de douleur dans cerfains cas exirémes, L'un des
objectifs d'une intervention bien ciblée consistera a mettre l'enfant au diapason de son
corps. Lorsque les parants ont la possibilite d'offrir & leur enfant un massage agréable-
meni stimulant ou calmant, il se crée entre les deux panenaires un dialogue précoce
qui privilégie la bien-étre, Faccaptation et 'harmonie.

Optimisation pour les parents et la fratrie

Parallslament, la famille de Fenfant handicapé a aussi besoin d'aide pour optimiser sa
propre avolution. En régle générale, les membres de la famille doivent étre préparés a
accepter un événement qui bouleverse toutes leurs habitudes et leurs perspectives
d'avenir. Nous citons, ci-dessous, quelques poinis essentiels de celte assistance. Catte
liste n'est certainement pas exhaustive, Elle permel toutefois de créer les pramigres
bases indispensables.

Optimisation de I'aide destinée a stablliser |'affectivité
La colére, la douleur et la peur peuvent &tre les sentimants fondamentaux dominants
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lorsque le handicap de I'enfant est découvert ou soupgonné, ‘Nos observations
(Fréhlich, 1986 et 1989) nous ont permis de constater que ce sont justement ces senti-
ments que les accompagnants professionnels “craignent” le plus. En général, ils évitant
de parler avec les parents de I'ambivalence qu'ils ressentent face & leur enfant handi-
capé, de leurs espoirs dégus et des émotions extrémement fortes qui sont lides a cette
déception. C'est ainsi que s'installe une situation complexe et ambigué dans laquelle
les sentiments confus sont, tour & tour, refoulés ou montrés au grand jour. Cette instabi-
lité affectiva ne rejalllit pas seulement sur le bien-8lre des personnes concemées, elle
affecte aussi leur faculté de coopération et leur potentiel énergétique. || n'est pas rare
qu'elie déclenche méme des maladies psychosomatiques.

Optimisation des possibilités de communication

Les mesures d'aide les plus importantes semblent &tre celles destinées & trouver des
formes de communication appropriées. De nombreux parents mettent trés longtemps a
établir une “base de compréhension” avec leur enfant handicapé. D'autres, par contre,
pourraient communiquer intuitivement avec leur enfant s'ils n'étaient pas freinés par les
normes crédes par leur entourage pour ampécher une telle évolution individuelle, Les
travaux de Schiack ont montré limportance d'une relation stable entre les parents et
l'enfant, pour servir dinfrastructure solide & leur évolution future. Une telle relation ne
peut exister qu'au travers de la communication. La nature de cette demiére pourra tou-
tefois varier, selon le degré et I'étendue du handicap.

Optimisation dans la préparation de la famille

C'est justement dans la phase la pius précoce - immédiatement aprés la nalssance
d'un enfant visiblement handicapé - qu'il est extrémement difficile, pour les parents
concemeés, de préparer la restant de la famille & accueiliir cet enfant. Les parents sont
en émol, lis doivent mener un combat intérieur pour maitriser leurs sentimants les plus
elementaires et surmonter leur incertitude quant & la fagon de s'occuper de leur enfant.
Pour toutes ces raisons, lls éprouvent beaucoup de peine & Informer la famille au sujet
de Fenfant, mais aussi & lui faire comprendre qu'll faudra désormais, modifier leurs pro-
jets d'avenir. Pour les professionnels chargés de l'intervention précoce, la premiére
information des autres membres de la famille pourrait constituer une thche socio-inté-
grative trés importante. En leur qualité de personnes neutres, ils pourralent foumir des
renseignements scientifiques, mals aussl informer sur les possibilités d'aide et de sou-
tien donl les familles peuvent bénéiicler. L'ignorance de ces informations peut engen-
drar de nombreux malentendus et souvent méme des blessures affectives. Laisser aux
parents la lourde tiche d'expliquer la situation les accableralt inutilement, alars qu'ils
sort daja en &tat de choc.

Optimisation pour modifier les perspectives d'avenir

La naissance d'un enfant handicapé ou le lent processus qui conduit & la découverte
qu'un enfant sera ou deviendra handicapé, provoque I'effondrement brutal et radical
des projets d'avenir que formait toute la famiile. D'une maniére plus ou moins avouée,
les parents nourrissant toujours, pour leurs enfants, des espoirs qui sont trés étroite-
ment liés & leurs propres espérances pour l'avenir. La venue d'un enfant handicapé
fait vaciller dangereusement |'édifice de leurs réves. Submargés par le flot de mal-
heurs qui les accable, les parents ne sont soudain plus capables de mettre de |'ordre
dans leurs pensées pour modifier leurs projets. C'est alors que 'angoisse de |'avenir
les assaille.



On entend souvent dire que l'objectif premier devrait étre de s'efforcer d™accepter le
handicap”®. Or, il g'agit & d'une recommandation contestable. En régle générale, un han-
dicap est toujours pergu comme un “scandale”, un coup du sort, une fatalité qu'on n'arri-
ve pas a accepter, A divers stades de la vie, la révolte ou le désespoir reprend parfois le
dessus, faisant resurgir des sentiments de culpabilité. Les travaux de Jonas et les
réflexions fondamentales de Kast montrenl que le concept de |"acceplation du handi-
cap”’, élaboré par la pédagogie speciallsee, est plutdl boiteux. Nous devrons donc, avant
méme de commencar |'intervention précoce, prendre consclence que notre travail
consistera a négocier inlassablement des arrangements a court terme. |l serait illusaire
de viser una acceptation totale dans ce domaine.

Il semble extrémement important d'associer la frairie & toutes ces démarchas. En effet,
les fréres et soeurs d'enfants handicapés se plaignent souvent de se senfir délaissés,

isolés ou accablés par des obligations qui ne correspondent pas a leur age. En general,
ils ont trés peu 'occasion de confier au milieu familial leurs propres soucis et difficulteés
ou d'exposer leurs propres perspectives d'avenir. Cela, parce que pour faire face aux
problémes immédiats, | se crée presque toujours une “alliance” étroite entre les accom-
pagnants chargés de l'inlervention précoce el les meres. Cetle alllance devient le nou-
veau noyau familial; il reste partiellement inaccessible aux autres membres de la famille.

Exigences structurelles

En effectuant des comparaisons, a I'échelle internationale, nous pouvons constater que
les institutions qui pratiquent l'intervention précoce sont développees de maniére exem-
plaire en Allemagne. Et pourtant, un nombre considérable de souhaits n'ont pas encore
até réalisés. Il est méme probable qu'il fallle neutraliser catte “superstructuration” dont
les effets sont négatifs au niveau d'une situation individuslle. Nous dressons, cl-aprés,
une liste de points qui constituent les conditions indispensables & la mise sur pied d'une
intervention précoce efficace el acceptable. Pour atablir cette lista, 'auteur s'est inspiré,
entre autres, des travaux de Beer (Beer 1891).

* Pour pratiquer une intervention globale favorisant le développemant, |l faut disposer
de collaborateurs qui onl acquis une compétence specifigue dans différants domaines.
Le handicap doit &tre compris comme un processus. |l est impornant de concevoir le
développement de la personne handicapée en fonction de cenaines perspectives d'ave-
nir et de réfléchir & toutes les conditions qui devront &tre réunies pour atieindre le but
fixe.

* |l faut considérer le besoin d'étre aidé dans sa globalilé et renoncer a drasser |'inven-
taire des déficits, pour établir ensuite un traitement purement symptomatigue.

|| faut s'attacher & créer une alllance de travall efiicace avec I'enfant et sa famille.

Il est important d'aider 'enfant et sa famille & o
lidianne,

* |l faut apprendre & mieux connallre la personne handicapée et sa famille pour décou-
vrir leur potentiel de ressources dans les domaines maténel, personnel, familial et
social, On peut ensuite metire a profit ces infermations pour organiser la vie quotidienne
d'une maniére optimum. A cet égard, il faul veiller & les soutenir tout particulierement
chague fols qu'ils manifestent le dasir d'agir de maniére autonome, surtoul lorsqu'il
s'agit d'une implication qul les valorise.




* On velliera a décharger la famille, 4 ne pas trop la solliciter pour ménager sas forces
physiques et psychiques.

Il est indispensable de connalire les limites de I'aide que peut apporter la famille pour
pouvoir organiser, au momen! approprié, une aide extérisure pour ceraines presta-
ticns. |l faudra, pour cela, déterminar dans quelles circonstances faire appel a des spé-
clalistes et dans quelles autres on pourra recourir & des intervenants non-profession-
nels,

" Les specialistes dolvent pouvair compter sur les intervenants assionnels.
Ces demiers devront élre soigneusement recrutés, formés, accompagnas et payés (/)

" Les collaborateurs chargés de l'intervention précoce dolvent étre des conssillars

compétanis.

" Lorsquion pratique un travall de consell et de service, il est important de prendre
BCience de ses propras limites at, pﬂfﬂﬂl“lﬁéquﬂm. d'étre 1UU!UUJ"E dlﬂpﬂﬁé a cuupé—

rer avec des professionnels d'autres disciplines et sarvices.

CONBCIEn e

* Le commandement supréme sera de respecter 'autonomie de la personne handica-
pée el de sa famille, et de leur reconnaitre le droit 3 |'aylodétermination. Notre objectif
doit &tre de leur offrir de I'aide et non de les mettre sous tutelle.

Quelques conclusions

Tous ceux qul s'intéressent aux possibilités de l'intervention précoce, qui almaraient
contribuer & les améliorer et a les différencier, doivent aussi tenir compte de ce que les
personnes concemeées pensent des mesures thérapeutiquas et pédagogiques qul leur
sont deslinges.

Fredi Saal (1992) et Franz Christoph (1991) attirant notre attention, chaoun & sa manié-
re, sur le fait que l'intervention précoce, les thérapeautiques et la pédagogie spécialisée,
comme bon nombre d'autres mesures et services proposés, agissen!, en définitive, a
Fenconire de tout ce qui est handicap, déficit, trouble, originalité, déviation, différence. ..
Or, tous ces termes ne représentent pas des concepts par sux-mémes: la déviation
n'existe pas "en tant que telle”. Il est ici question d'une personne, d'un enfant qui est
tout simplement différent des autres. Par conséquent, les deux auteurs cités ci-dessus
affirment que tous ceux qul travaillent contre le handicap, travaillent aussi, en
quelgue sorie, contre cet enfant qui est précisément différent des autres. Selon
Fredi Saal, I'enfant qui est né handicapé sent toujours que son entourage ne 'accepte
pas tel qu'll est. |l doit changer, || doit acquérir cerlains comportements, Il dolt refouler
certains symplomes pathologiques pour étre enfin accepté. Au cours de ses rapports
avec les professionnels, Il prend conscience qu'il ne sera considéréd comme “gentil”,
“brave”, "beau”, que lorsqu'il sera débarrassé de ceraines spécificités inhérentes & sa
parsonne, lorsqu'll ne les montrera plus, lorsgu'il saura les réprimer. Pourtant, le handi-
cap fait aussi partie de l'identité de cet enfant. Il ne peut et ne doit pas lul &tre enleve,
il ne faut pas le faire disparaitre & grand renfort de soins thérapeutiques ou de
methodes pédagogiques.

Il est grand temps de redéfinir I'attitude & adopter face au probléme qui nous préoccu-
pe. Le but de notre démarche est d'aider des enfants & initler leur propre développe-
ment el de leur permetire d'y participer activement. |l faut gu'ils apprennent & utiliser
leurs possibilités et & investir leur potentiel pour accomplir laur épanoulssemeant - sans
pour autant sacrifier leur personnalité a une norme préétablie.
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Il serait peut-&tre judicieux d'y réfléchir de maniére plus approfondie pour savoir s'll ne
devrail pas exister un droit a la différence, un droit auquel devralent acceder toutes les
personnes “différentes”. Il suffit pour cela que nous les aidions & |'obtenir. La colonisa-
tion d'autres &tres humains, d'autres races, d'autres continents et d'autres cultures est
une caracténstique contestable de nombraux peuples européens. Pourquol le réve de
la société multiculturelle n'engloberait-il pas aussi les personnes handicapées? Leur
différence individuelle devrail &tre reconnue, Elles devraient bénéficier da la méme

considération et du méme soutien que la majorité des individus qui sont, en apparence,
semblables (souvent trop semblables).
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Vivre dans son environnement

Depuis un certain temps, des voix, toujours plus nombreuses, s'élévent pour exiger que
les personnes handicapées puissent vivre leur quotidien aussi normalement que pos-
sible, Les professionnels, les parents, et, en partie, les personnes conceméas ainsi que
des citoyens engagés el motivés se sont rendu compte gu'une déficience physique,
mentale ou psychique, brel un handicap, pouvait étre la causse d'un rejet total. Il n'est
pas justifie d'exclure les personnes handicapées el de les éloigner des choses
agreables, désirables ou intéressantes de la vie quotidienne, notamment de tous les
processus de familiarisation avec 'environnemeant immeédiat, que ce soit une maison,
un appartemant, voire ung chambre.

Le style d'ameublement “postmodeme” s'impose actuellement dans le domaine de la
decoration d'intérieur. On se distance désormais de la tendance fonctionnelle pure qui
apparait de plus en plus comme stérile. "L'étre humain sans domicile” est & Ia
recharche de spheres dans lesguelles il pourra s'exprimer et s'affirmer, se forger un
environnement immeadiat qui coresponde & sa personne &t & ses besoins intimes. ||
n'est pas nécessaire d'invoquer des connaissances scientifiques fondées pour affirmer
que I'nabitat occupe une place centrale dans la vie de llindividu et de sa famille.
Chacun considére sa maisan, son apparement, voire sa chambre, comme une refugs
et comme un lleu ol |l peut exprimer sa personnalité. Cela confére & I'habital un aspect
de craativité et non seulement un aspect purement fonctionnel. Nous modelons notre
environnement direct pour pouveir y vivre, y puiser notre motivation et nous détendre.
Dans ce monde dominé par le travail et les conlraintes imposées par la société, 'habi-
tat ou la sphére privée est un domaine ol 'originalité et la volonté de chacun pauvent
s'épanouir. Nous pouvons en cela le comparer au domaine des vacances. Ce temps
privilégié peut en effet étre considéré comme 'une des rares périodes strictemant pri-
vées; on y est libéré de toute contrainte &t de toute obligation; on peut s'y adonner &
tout ce qui nous intéressa viaiment.

Bien entendu, dans ces deux domaines, nous ne sommes aucunamen libérés du diktat
de la socleté de consommation, des tendances actuelles, des influences du marché et
des modes en genéral. |l n'en reste pas moins gue chaque individu considére ces deux
domaines comme des zones strictement privées, || serait toutefols inexact de parler ici
d'un “pesoin inhérent & tous les étres humains®. A mon avis, cette fagon de voir les
choses est surtout valable dans les pays hautement développés et techniguement
avances d'Europe occidentale, ol les moyens financiers permettent d'aménager, & sa
guise, ces deux domaines, Des comparaisons sffectuées avec I'Espagne montrent qua,
dans ce pays, la population passe un temps frés limité & la maison, qu'elle n'y rentre
que la nuit, pour dormir. Par contre, la vie sociale se déroule et s'épanouit dans des
zones publiques. Nous subissons les Influences de la civilisation et de la culture dans
lesquelles nous vivons. Or, ces influences ont justement une imporance capitale sur le
plan social; en privant quelgu’un des possibilités auxquelles il aspire, on intervient lour-
dement dans sa vie privée.

Aprés ces considérations générales qui, & ce stade, ne font qu'effieurer le sujet, il faut
mentionner la situation trés particuliére des personnes ayant un handicap. Ce handi-
cap, a savoir tout déficit du systéme moteur, cognitif ou sensorial, rend nécessaire
'adaptation du lieu d'habitation aux besoins spécifiques et aux possibilités de la per-
sonne handicapée. Tant que la personne handicapée peut vivre au sein de sa famille,
dans des “locaux d'habitation nermaux”, il suffit d'apporter quelques maodifications
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minimes, le plus souvent d'ordre technique. Cependant, dés linstant ou, a causa du
handicap ou de la situation sociale, il n'est plus souhaitable ou possible de maintenir la
personne handicapée dans son milieu familial, la situation de 'habitat se trouve maodi-
fide de maniére radicale, Les institutions qui accueillent des personnes handicapess en
pension compléte, & savolr les foyers, les homes et les asiles, offrent & leurs pension-
naires un certain style de vie et d’habitat. Les bénéficiaires de ces installations doivent,
an ragle générale, se contenter d'équipements standard et préfabriqués. Ces structures
sont généralement congues pour répondre aux besoins courants des personnes handi-
capées. Par exemple, la largeur des portes est suffisante pour permettre a des per-
sonnes en chaises roulantes de passer aisément; de mamea, les salles d'eau et autres
Installations correspondant, plus ou moins, aux besains techniques des personnes han-
dicapées, On peut établir un paraliéle avec I'architecture hospitaligre & laquells la plu-
part des normes de construction sont empruntées, Habitar et vivre dans des salles pré-
tabriquées, dont Il n'est pas possible de modifiar les installations selon ses goiits, c'est
subir une limitation drastique de la liberté. || esl impossible de modeler son environne-
mant et d'y faire ses propres expériences. Nous avons souligné & quel point Il est
important, dans notre societé, de pouveoir amenager individuellement son environne-
ment direct. Et pourtant, les personnes handicapées, de méme que les malades et les
personnes agées, se voient refuser ce droil de développer leur personnalité, Dans la
plupart des institutions, publiques ou privées, qui accueilient des pensionnaires, les pos-
sibilités de modifier les locaux sont trés resireintes; || est permis, au plus, d'accrocher
quelques tableaux, de suspendre un panneau d'affichage ou d'ajouter une étagére. Le
reste de I'ameublement es! standardisé: il cormespond au godl de la direction de ['éta-
blissement &t doit &tre fonctionnel, pour faciliter le travall du personnel soignant &l des
équipes de neltoyage.

Il arrive que des personnes n'ayant aucun handicap solent parfois obligées de vivre
dans de tels Jocaux préfabrigués, lors d'un séjour dans un hitel, dans un sanatorium ou
dans un hbpltal, par exemple, mais il ne s'agit alors pour elles que d'un séjour limité,
souvent de courte durée, dans ces locaux impersonnels, Quant aux personnes dgées
ou handicapées, il est probable qgu'elles devront s'accommoder du local ol elles sont
logées et e subir pandant de longues années, voire toute leur vie. Nous étudierons, par
la suite, quelques aspects qul condamnent de tels aménagements. Leur énumération
ne sera aucunement exhaustive car, pour ce faire, Il faudrail effectuer des travaux sys-
tématiques de recherche sur une longue période. Nous nous concentrerons, cl-aprés,
sur les besoins des personnes ayant un polyhandicap profond. Nous n'avons pas [in-
tention de nous limiter aux personnes handicapees dans laur motricite ou a celles gui
ont exclusivement une déficience mentale. Notre objectiil est d'englober toutes les par-
sonnes, vivant dans des institutions et des foyers parce qu'elles soufirent a la fois de
iésions carébrales et de troubles sanson-moleurs.

Félicie Affolter a décrit avec une précision remarquable; I'importance que revét 'anvi-
ronnement imméadiat pour les enfants en général, mais aussi pour toutes les personnes
souffrant de troubles de la cognition et de la perception et, a fortior, celles qui sont
atteintes dans leur psychisme. Elle utilise le concept de la "niche”, La niche ast un
espace de dimension réduite, dans lequel il est toul juste possible de se glisser, qui
ofire sécurité et protection contre toul imprévu et toute agression, Lorsqua l'on s'y abri-
12, les arriéres sont assurés, |l esl alors possible de s'ouvrir vers avant pour cormmuni-
quer avec |'extarieur. Beaucoup de personnes polyhandicapées éprouvent de grosses
difficultés & décoder, & assimiler les situations diversifiées qui se présentent simultané-
ment et, bien entendu, elles ne parviennent pas a réagir de maniara appropriée.
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Elles sont souvent dépassées par les dvénements: on peut affirmer qu'elles sont “sursti-
mulees” au sens strict du mot. Elles ne peuvent répondre & ces stimuli gu'en agissant
d'une maniére chaotique, exubérante et démesurée. La "niche”, au sens propre et figu-
ré du terme, offre un refuge qui permet a la personne d'acquérir une ceraine stabilitd.

Considérons maintenant les chambres & coucher et les salles de séjour de type clas-
sique: nous remarquons justement qu'on n'y trouve quasi jamals de niches. 1| s'agtt, le
plus souvent, de piéces dégagées, spacieuses, ol |l est impossible de trouver un recoln
pour s'isoler et se créer une certaine intimité. Ce n'est pas élonnant, dés lors, que
beaucoup de personnes handicapées se replient sur elles-mémes. Pour se protéger da
cette surabondance de stimuli et fuir les grands espaces angoissants, elles se réfugient
dans des mouvements staréotypés et adoptent des comporiements automutilants.

Quelques considérations complémentaires & ce sujel... Le superiatif de la niche serait
une caveme. La relrall lotal dans une solitude protégée, privilégiée et volontaire - mais
bien entendu passagére - est un besoin primordial de tout un chacun. Nous pouvons
observer des comportements similaires chez les enfants. lis se construisent une caba-
né sous une table ou sur leur lit. lls se recréent ainsi un environnement & leur dimen-
sion qui leur permet de se retirer, de se sentir & 'abri toul en conservant un cartain
contact avec leur entourage. Dans la cabane, il ne régne pas une obscurité compléte: la
lumigre filtre & travers les parols. Comme nous le savons, cet environnement nous rap-
pelle quelque peu les souvenirs de notre passé lointain, lorsque nous étions encore A
l'abri, dans e ventre de notre mére, el que nous bénéficlions de toute Iintimié et la
securité dont nous avions besoin,

Or, c'est précisément dans fa situation de prise en charge communautaire, telle qu'on la
trouve dans les institutions spécialisées (chambres a plusieurs lits, salles de séjour
communes, refectoires, elc.) qu'il serait logique de prévoir de tels espaces personnali-
ses dans lesquels il est effectivement possible de se réfugier. Nous devons réaliser que
pour pouvoir etablir des rapports sociaux et vivre en communauté, il faut d'abord que
nous agissions consclemment. Il en va de méme pour pouvoir ressentir la sofitude et je
calme. C'est & une caractéristique déterminante de natre culture de I'habitat, & savoir
de pratiquer le retrait volontaire, c'est-a-dire de se replier sur sol, dans un but positif,
notamment pour protéger son |ardin secret, de se soustraire momentanémeant aux
contraintes sociales et professionnelles et d'échapper & la vie trépidante du monde des
affaires.

D'autre par, il ne faut pas oubller que 'architecture standardisée des institutions qul
accuelllent des pensionnaires ne permet pas de créer des situations stimulantes. Las
tableaux y sont accrochés trop haut: on ne peut pas les déplacer, les sols sont faciles &
nettoyer, les murs enduits d'une peinture lavable, le mabilier sclide et hygiénigue... tout
cela rend les locaux stériles et austéres. Certes, les pensionnaires ont parfois des com-
portements dérangeants &t agressifs; il paut alors sembler difficile de modeler un envi-
ronnement diversifié et stimulant, Le personnel aura donc tendance & éliminer tout ce
qui pourrait géner ou &tre datruit, ne laissant plus que des locaux presque vides. Or,
c'est un fait établl, le mangque de stimulation, au méme titre que 'excés de stimulation,
provogue I'apparition de comportements stéréotypés d'autostimulation et d'automutila-
tion. :

Larchitecture, la décoration el Ffameublement des locaux doivent donc parmettre & la
fois le repll, le calme et la stimulation, En mettant 'accent sur l'aspect fonctionnel, on
créera des locaux plutdl stériles, dans lesquels les pensionnaires auront de la peine
reconnaitre une structure. En effet, une autre caractéristiqgue marquante des personnes
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profondément polyhandicapées est leur besoin d'étre confrontées a des contrastes pour
ressentir les diffiérents éléments qui constituent leur environnament immadial, tels que
I'acoustique du leu, I'éclairage des locaux et le climat en général. L'uniformité relative
des locaux de nos élablissemants retire toute initiative aux pensionnaires; ils se laissent
aller “a la dérive”, tout comme ils s laissent emportar par le temps qui s'écoule inaxo-
rablement. De longues périodes passées dans l'oisiveté et le désceuvrement cores-
pondent au manque de points de repére dans ces locaux lemes el stériles. |l s'agira
donc de modifier 'aménagement des pigces de maniére a structurer le lemps que les
pensionnaires y passent. On pourra, par exemple, assocler certaines phases de repos
a un endroil précis de la piéce. De méme, ceraines niches ou espaces plus ouverts
saront strictement rserves au travail a deux, a une activite de groupa, a des seances
de thérapie ou de stimulation, et lls garderant toujours la méme affectation.

Il est important, pour les parsonnes contraintes a effectuar un séjour prolongé dans une
institution, de conjuguer l'influence raciproque de l'espace et du temps pour améliorer
et renforcer la structure de leur vie. Nous savons, grace aux observations faites en
gériatnie et en psychiatrie, que le symptdme de la perte du sens de l'orientation est, en
grande partie, un phénoméne propre au milieu Institutionnel. |l s'agit donc de tout
mettre an oceuvre pour éviter cel artefact, notamment en favorisant la communication at
linteraction entre les pensionnaires et les accompagnanis.

Voici encore une demiére considération, en guise de conclusion:

Nous vivons dans un pays qui s'est dolé de certaines structures sociales harmonisees,
Le principe de base le plus répandu est indubitablement celul du consensus en matiére
de propriété et de toul ce qul touche & la sphére privée, C'est cela méme qul nous diffé-
rencie profondément des autres systémes. Nous sommes convaincus que plusieurs
bonnes raisons justifient pleinement cet acquis social. Je suis d'avis que les personnes
qui vivent an institution ont aussi le droit d'en profiter. Ces personnes dojvent pouvair
jouir da la propriété, c'sst-a-dire que certains objets et espaces architecturaux dolvent
atre imprégnés de leur idenfité. Chacun doit pouvolr se reconnaitre, en partle tout au
moins, dans des objets qu'il apprécie, qu'il aime et qu'il utilise, De méme, chacun doit
pouvoir marquer de sa personnalité un espace vital dont 'aménagement et l'esthetique
comespondent &4 ses sentiments. L'expression familigére "ceci est mon royaumae” indique
gue nous avons basoin de tels espaces ol nous pouvaons nous “tenir” comme nous l'en-
tendons, et que nous pouvons donc “dé-tenir”, c'est-a-dire an étre les propridtaires. On
peut comprendre que des personnes qui décident de vivre an ascétes renoncent volon-
tairement & toute possession matérialle. je fais allusion ici & la tradition séculaire des
moines, dans nos monastéres européans, Par contre, les personnes dont |l est question
ici ne sont probablement pas capables d'y renoncer volontairement, il est du moins fort
douteux gu'slles le fassent spontanément. C'est pourquol, dans le soucl de normaliser
au maximum la situation de ces personnes, nous devrions partir du fait que, pour elles,
lintimité, la propriété et la possibilité de modeler leur envirennement sont aussi neces-
saires et souhaitables que pour toutes autres personnes "bien-portantes”. Bien enten-
du, pour ce faire, les personnes profondément polyhandicapéas auront besoin d'aide,
de soutien et de stimulation. Il en va de méme pour fout un chacun: lorsgue nous désk-
rons améliorer nos conditions de vie, nous avons souvent recours & des publications
qui nous donnent des ldées pour arranger notre intérieur, manger sainement, elc.

Les travaux de Helke Rahmen et de Rolf Lennarz-Pasch soulignent I'importance de
structurer et de reprivatiser la milieu ambiant pour l'adaptar aux besoins des individus,
des groupes de personnes vivant en communauté et des pensionnaires des Institutions,
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Nous mesurons la consgience & la fagon
daont nous reussissons & dtablir des reigtions.

Agron H. Bodarhelnes

En préambule, Il est utile de préciser clairement qu'il s'agit ici des réflexions d'un péda-
gogue a propos de la “conscience” et de Iinconscience”. La pédagogie, en tant que
discipline spécialisée, n'utilise en effet que trés rarement ces notions. Lorsqu'elle la fait,
glle se bome & les citer sans s'y attarder. Il est parfols question de la "création
consclente d'une situation pédagogique” ou du “travail conscient et concentré d'un
anfant...". Far contra, on ne trouve quasi jamais ces termes dans les index de la iittéra-
ture relative a ce sujet.

La plupart des gens, se basant sur leur propre expérience, ne considérent la pédagogie
qu'en relation avec I'éducation prodiguée dans les Institutions. Le jardin d'enfants et
Fecole sont, pour ainsi dire, les domaines privilégiés de la pédagogie. On peut alors se
demandear quel rapport existe entre ces institutions, dotées de structures spécifiquas, ot
les “personnes inconscientes™ 7 Ne devrait-on pas plutdt se réjouir que les personnes
souffrantes ou gravement malades, en particulier les personnes inconscientes, échap-
pent aux exigences de la pédagogie, pour un cerain temps, voire pour toujours 7
Serait-ce que cette discipline touchée par le chémage, cherche de nouveaux champs
d'activité pour ses représentants ? Que le lecteur se rassure, telle n'est pas [intention
du présent exposé: les considérations qui suivent n'ont aucunement la prétention de
sarvir d'enseignement.

Au travers de son expérience acquise dans I'élaboration de situations qui permattent
V'apprentissage de |'orlentation, I'acceptation et I'assimilation des structures de I'envi-
ronnament, la pédagogie contribue a résoudre le probléme des personnes incons-
cientes ou qui présentent une conscience altérée. Le jargon modeme l'exprime de la
maniére suivante: la pédagogie tend & optimaliser les conditions qui parmattant 2 un
6tre humain de s'organiser. Cela peut s'appliquer aux personnes de tous dges, dans
les situations les plus diverses.

D'autre pan, la pédagogie, en tant que science, suit une fradition trés ancienne, dont
les principes menent a la théologie, en passant par la philosophie. “Qu'est-ce qua I'étre
humain® 7 Telle est la question fondamentale que se posent les pédagogues. Et lors-
qu'ils essaient d'y repondre, de définir I'étre humain, fis se retrouvent confrontés a la
notion de la “conscience de sol”. En affet, dans cefte oplique, I'étre humain se caracté-
rnise par la conscience gu'll a de lui-mé@me. || réfléchit & sa propre existence, il médite
méme sur le résultal de sa réflexion; on parle alors de “conscience réflexive”. Catle
caractéristique permet a 'homme de se distinguer des autres étres vivants, en particu-
lier du monde animal. L'homme est un étre vivant capable de maitriser ses instincts et
ses réflexes. Dans sa phrase célébre “cogito ergo sum” (je pense donc ja suis), René
Descartes décrit I'essence de la pensée comme un concentré de toutes les activités qui
ménent & la connaissance de sol. En s'appliquant & définir 'esprit humain pur, on est
amené a dissocler calégoriquement le corps et I'esprit, voire & subordonner le corps &
l'esprit. L'Ame s’estompe de plus en plus, elle disparail presque, jusqu'a sa redécouver-
te par la psychologie des profondeurs.



Les pédagogues utilisent toujours cel aphorisme comme point de départ de leurs
réflexions. Les concepts de autodétermination et de I'autoresponsabilité en somt déri-
vés,

La pédagogie spécialisée, discipline annexe de la pédagogie génerale, pratiquee par
l'auteur, se consacre & des enfanis, des adolescents el des adulles dont les facultés
ont subi certaines limitations. On remarque souvant que les personnes profondement
polyhandicapées présentent les mémes symptomes et réflexes que ceux cbservés
chez des patients comateux, chez des personnes présentant un syndrome da decén-
bration ou souffrant de confusion mentale. Jusqu'a présent, la pedagogie n'avait jamais
fait ce rapprochement, el la pédagogie spécialisée commence & peine & le découvrir.
Nous partons donc de I'hypothése qu'il existe probablement des concordances qui
pourraient avoir des conséquences pratiques. Nous y reviendrons dans la seconde par-
tie de cel exposa.

Lorsqu'on se préoccupe des incidances pratiques de la conscience el de ['inconscien-
ce, que l'on effectus des recherches empiriques sur ces problemes, il est imporan! de
garder & 'esprit que l'on recherche quelque chose qui n'existe probablement pas sous
celte forme précise. Dans les années 50, Ryle déclarait déja que le point de dépan de
la recherche psychologique empirique était souven! un “concept philesophigue”. Les
philosophes qui étudient la pensée humaine construisent un modéle a l'aide duquel lis
souhaitent représenter leurs observations complexes sur un sujat donné, |l s'agit toute-
fois d'un modéle purement conceptuel, logique, mais qui demeure abstrail. Ainsi, le
concepl de Descartes sur la connaissance peut &re considéré comme un modéle de
penséa. Pour sa parl, Ryle a démontré clairement qu'aprés un certain temps, un modé-
le conceptuel peut devenir réalité virtuelle. Les empiristes, tels les psychologues, se
mattant alors en quéte de cet “objetl” caché dans I'étre humain. Cette recherche est pro-
bablement vouée a I'échec, dés le depart.

Le lien étrolt qul existe entre la conscience el [a pensée révéle & guel point, au fil de
I'histoire et jusqu'a présent, nos modéles conceptuels sur le fonctionnement du cerveau
humain dépendent des possibilités offertes par les techniques an vigueur a un moment
donné.

Au temps ol les hommes écrivalent sur des tableties de cire, ils s'imaginalent que le
carveau, surtout celul des nouveaux-nés ou des toul petits enfants, étail comme une
“tabula rasa”. Cette exprassicn latine désigne |a tablette vierge et lisse sur laguelle on
gravait des lettres a l'aide d'un burin. Ces inscriptions devenaient alors indelabiles.
Ainsi imaginait-on I'apprentissage de la vie: les expériences amassées se gravaient sur
cette tabletle vierge, le cerveau, et |a marquait a jamals.

Avec les progrés de la mécanigue, on refoula, de plus en plus, i'mage de I'ame et de
I'esprit. On décida que 'nomme n'était en fait nen d'autre gu'une machine, certes extra-
ordinairement complexe, mais tout de méme soumise aux lois de la nature. "L'homme,
la machina"; voila ol nous a conduits la réflexion sur le genre humain, au début de I'are
technique.

Méme Sigmund Freud s'est manifestement inspiré des disciplines techniques et pra-
tiques de son temps. Son modéle des pulsions ressemble éonnamment & celui du sys-
teame hydraulique: pression - surpression - débordement - équilibre, On retrouve ici des
analogies avec ce qu'il a appel# les pulsions, la compensation, la réaction de rupture et
Féquilibre.



Actuellement, nos connalssances sur le cerveau humain incitent & le comparer & un
systéme de réseaux interactifs: en cela nous ne faisons que transposer les techniques
de pointe du traitement électronique de linformation |

Nous pouvons donc supposer que notre réflexion, notre méditation sur la condition et la
consclence humaines seront toujours extrémement dépendantes de nos possibilités
pratiques &t du niveau d'avancement de la technique.

Les critiques qui contestent & I'homme son accession a la connaissance de sol, décla-
rent inlassablement qu'il est, en principe, pratiqguement impossible de se connaltre &
fond. Aucun systéme ne peut se raprésenter fidélement. Mais laissons |a ces
réflexions: notra objectif n'est pas d'approfondir ki ces considérations fondamentales,
Mous nous bomerons & abonder dans le sens de Werner D, Frihlich pour conseiller,
chaque fois que I'on rencontre le terme “conscience”, d'étudier minutieusement le
contexta dans lequel |l apparait, pour essayer de comprendre ce que 'auteur désire
réellement exprimer. Aucun concept psychologique ne posséde des connotations aussi
multiples et aussi ambigués que celui de la conscience.

L'apprentissage

Le concept de I'apprentissage est aussi bien ancré dans la pédagogie générale que
dans la pédagogie spécialisée. || revét parfois une connotation cognitive. Il signifie alors
I'apprentissage intelleciuel. A d'autres occasions, et cela semble étre la tendance
actuelle, il indique un processus évolutif dans lequel lMNindividu s’approprie des éléments
de son environnement et fait simultanément des efforts pour s'adapter & cet environne-
ment. Ces considérations fondamentales présentés ici sous une forme simplifiée, ont
eté enoncees par Jean Piaget qui a d'abord rencantré de telles performances en tant
que biologiste, lorsqu'il obeervait des organismes vivants de structure primitive, avant
d'étudier le comportement humaln, en tant que psychologue,

Lorsqu'un individu est capable & la fols de s'approprier des éléments de son environna-
ment et de s'adapter a ce méme environnement, nous pouvons affirmer qu'il s'agit d'un
compartemant Intelligent. Ce comportement assure la survie de l'individu et garantit,
par conséquent, la perpétuation de l'espéce. (Le fail de s™adapter” n'est pas la mani-
festation d'un trait de caractére condamnable sur le plan moral, il s'agit plutdt de faire
preuve de permaabilité et de souplesse pour entrer dans un processus d'échange).

Parmi ces efforts d'adaptation, on compte aussi les réflexes, les automatismes et paut-
étre méme les stérdotypies. Dans les cas extrémes de crise algué (sur le plan phy-
sique}, le fail que l'individu rédulse son activité, pour concentrer son énergie sur le
maintien de la vie, peut aussi éire considéré comme un effort d'adaptation.

Pendant trés longtemps on s'accordait a penser que les schémas de réflaxes
archaiques (tels que les réflaxes d'agrippement, de succion, eic.), las mouvements pri-
mitifs, de méme que certaines réactions simples d'onentation ne pouvaient pas éire
considérés comme “spécifiquement humains®, mals plutdl comme des manifestations
préconscientes et préintelligentes. Les lecteurs se souviendront que les réflexes spi-
naux, en particulier, ont souvenlt &é assimilés & une forme de vie ontogénétiquement
antérieure.

Influences par les premilers concepts élabores par Bobath, nos collbgues physicthéra-
peutes ont considérd ces symptimes comme négatifs et ont cherché & les réfrénar, voi-
re a les inhiber. L'évolution plus récente du concept Bobath a modifié cette optique. Elle
a conduit 8 des mélhodes de traitemant plus nuancees,
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La padagogie spécialisée a estimé que ces activilés, observées chez un individu,
n'staient pas significatives sur le plan aducationnel. Elles ne furent pas considérées
comme le moyen dexpression d'un individu, mais plutét comme des éléments déran-
geants. On lalssa donc aux thérapeutes le soln d'opérer des modifications, pour autant
que celles-ci soient estimées nécessaires. En régle générale, on ne se préoccupa
méme pas de savoir s'll s'agissait |a d'un processus d'apprentissage. Plutdl que d'inté-
grer ces éléments, on créa une nouvelle discipline: |a "prépédagogle”.

Un pas Impaortant fut franchi lorsque la pedagogie specialisée reconnut que ces activi-
lés précoces ne devalent pas étre considérées comme des comportemants patholo-
giques, anormaux et perturbants. Elles démontraient plutdt les efforts déployés par [in-
dividu pour apprendre & se connaltre et a entrer en contact avec son entourage. Si, au
cours du développement ultérieur de ces personnes, ces lentatives ne se sont pas
révélées prometteuses, a long terme, cela n'enléve rien au fait qu'll s'agissait bel et
bien d'activités reelles.

Il est possible de modifier ces schémas d'activité prélendus pathologiques, En créant
des situations propices, ils daviennent bénéfiques au developpement de lindividu et lui
parmattent d'entrer dans un veéritable processus d'echange.

Il est recommandé de présenter souvent des okjets a saisir aux personnes qul présen-
tent un réflexe d'agrippement. Ces cbjets doivent étre adéquats, choisis avec sain. ||
est important de pouvoir les toucher, les enserrer facllement. Leur texture doit étre faci-
lement reconnaissable. Les activités involontaires, prétendument provoquées par des
réflexes, commancent alors a se différencier gradusllement. On cbserve una durée de
préhension plus ou moins longue. La personne manifeste des préférences pour cer-
laines texturas, cerains matériaux et certaines formes. A force de manipuler systémati-
quement des objels, ces parsonnes finissent par modifier laurs comportements diciés
par des réflexes. Elles arrivent méme a les abandonner définitivernent.

On a méme reussl a influencer des mouvements oculalres, de type nystagmus, qui
semblaient involontaires et indépendants de 'environnement. Pour ce faire, il faut utili-
ser des contrastes marqués. |l suffit, par exemple, d'introduire dans le champ de vision
des surfaces porlan! des rayures bien prononcées. On velllera ensuite & synchroniser
le deplacement de ces surfaces avec les mouvemants des yeux. Grace a ces axpé-
riences, on a pu cbserver que certaines personnes devenaient capables de modifier ia
frequence des mouvemeants oculaires, d'arréter les mouvements pour un court instant
ou méme de fixer le stimulus visuel. A la longue, on & pu réduire les comportements
efronés et, par conséguant, ameéliorer la perception visuelie.

On remargue souvent gue les enfants ayanl un polyhandicap profond, en particulier les
enfants prématurés, présenten! des schemas primitiis dans leurs mouvements,
Cenains schémas de mouvements non-coordonnés avec une extension pathologique
samblent bloguer tout développemant. |l semble toutafols possible, an positionnant cor-
rectement I'enfant, grace & un matériel de positionnement el avec le soutien de lintar-
venant (par exemple en enlagant I'enfant, mis en flexion et en symétrie, pour lui indi-
quer les limites de son corps), de I'amener a4 prendre conscience de son corps et des
ses possibilités motrices.

Nous avons voulu montrer, au moyen de ces quelgues indications, gqu'll est possible
d'appliquer des mesures favorisant le développement dans des cas ol il ne pelut étre
question d'apprentissage conscienl. Pour cela, il faudra utiliser des méthodes diffé-
rentes qul impliguent certains processus elémantaires d'echange.

68



Il semble que ces mémes méthodes pourralent &tre facilement transpesées pour faciliter
l'apprentissage des patients “inconsciants”.

Le corps et le "mol”

L'auteur a acquis la conviction que la "conscience” est en fall le résultat de toute activité
individuelle. Sa forme la plus précoce est l'activité motrice, combinée avec des axps-
nences sensorielles et communicatives. Les premiéres expériences de |'étre humain se
déroulent deja au cours de la péricde intra-utérine et dans la prime enfance. Ce sont prin-
cipalement des expenences corporelles. L'enfant pergoit des vibrations, sent qu'on ls
touchs, qu'on le porte, qu'on le pose quelque part. Sa bouche apprend a distinguer divers
alimants, elle lui parmet auss| d'explorer de nombreux objets. Au cours de sa toilette, ls
patit enfant est soumnis & une stimulation de toute la surface de son corps et de sa mus-
culature. |l prend ainsi conscience de ses limites corporalles. Cette découvene constitue
sa premiére expérience de son "mol”, Linformation qu'il pergoil alors est “ceci est mon
corps”, méme s'il ne s'agit pas encore d'une perception consciente. Au début du dévelop-
pemant, le "moi” ne peut &tre dissocié du corps. |l faudra attendre “I'éveil de I'esprit” pour
que se manifesta une cernaine séparation, plus apparente que réelle, Line chose est sire
toutefois: au debut, I'étre humain ne réfléchit ni & “son existence” ni & “sa maniére d'étre”
ni & tout autre concept cher aux philesophes. Ce qui compte surtout ¢'est le cdté concret
de la découverte, |a relation malérielle établie avec quelqu'un ou quelgque chose.

Les crises qui découlent d'une quéte existentielle, ou qui affectent notre bien-&tre phy-
sique, et que l'on aftribue généralement & “linconscience”, nous conduisent souvent 4 ce
stade antérieur ol régnait 'unité du corps et de I'esprit; ol rien d'autre n'a d'importance
que ce qul louche directemeant le comps, dans son état actuel. Nous devrions nous garder
de considérer ce stade comme une étape primitive. Au contraire, il s'agit |a de la base
essentialle pour tout développemant plus poussé,

l.es pedagogues qui accompagnent des personnes ayant un polyhandicap profond com-
me les soignanis qul s'occupent de patients gravement malades sont souvent dans |'im-
possibilité d'utiliser le langage, la mimique et la gestuelle comme moyen dinteraction,
Apparemment, les personnes concemeées ne parviennent pas & décoder ces moyens de
commurication. Pourtant il s'agit d'étres humains, dont le corps est vivant. Un corps qui a
certes besoin de soins et de nourmture mais qui peut aussi réagir a la stimulation, qui
aspire a des informations et & des contacts physiques.

Comment pouvons-nous aider ces personnes & découvrir leur identité dans leur corps et,
peut-atre, & un stade evolutif ultérieur, & retrouver consciemment leur "mol” dans ce comps
qui est la leur. Ce processus peut étre considéré comme une “réanimation”, au sens
propra du terme. Son but est de permettre a I'ame (“anima®) de se sentir & I'aise dans son
corps pour pouvoir lactiver,

Pour utiliser un style moins métaphonique, nous dirons que notre devoir est d'éveiller
chez ces personnas une nouvelle disponibilité qui les rende capables de prendre
conscience de leur comps et de leur environnement. Concrétemeant, notre but est de favo-
riser une ouverure qul permette le passage de linformation, en espérant initier, par ce
biais, d'autres processus d'échange, plus différenciés et plus complexes.

La stimulation basale (SB)

En appliquant le concepl! de la SB pour les perscnnes ayant un polyhandicap profond
(cf. Frihlich 1881), nous avons commencé, Il y a 15 ans déja, a uiiliser des approches qui
préparent el favorisent la prise de conscience.
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L'approche de la 5B concerna, an premier lieu, des interventions sensorielles qul
s'adrassent donc principalement au corps et sont adaptées au niveau développamental
de la personne. Elles tiennent aussi compte de la situation neurophysiologique de la
parsonne et de ses donneas biographiques.

Ces stimulations doivent s'intégrer dans un contaxle global, élaboré de cas en cas, En
effet, toute tentative Isolés d™excitation” d'un patient ou d'une personne handicapées
aura pour conséquence de le decontenancer, voire de le terrifier. A cet effet, nous evo-
guerons les expériences pratiquées sur des parsonnes incaonscientes, pour tester leurs
réactions & la douleur et évaluer le degré de profondeur de leur coma. |l s'agit |a de
conceptions et de méthodes réductionnistes.

Un point particulidrement imporiant, dans les interventions de I'approche de la SB, est
que celles-ci doivent sa dérouler dans le cadre d'une relation constanta. En effet, un
apprentissage réciproque est indispensable dans une telle démarche. Les membres de
la famille et les intervenants professionnels doivent aussi passer par un processus
d'apprentissage. |l n'est pas facile de savoir interpréter une légére modification de la
respiration, les battements de paupiéres closes, un degré différent du tonus musculaire
qui sont autant de signaux émis dans le but de communiquer. Un changement fréquant
d'accompagnants rend impossible de tels processus d'apprentissage et limite considé-
rablement les progrés escomplies par cette methods.

La caractéristique la plus importante de la stimulation basale est que les personnes
concemées n'onl pas a “remplir certaines conditions® pour en bénéficier. On n'exiga
pas d'eux qu'ils apportent la preuve de leurs parformances, qu'ils solent dotes d'un car-
tain degré d'intelligence ou qu'ils répondent oralement & certaines questions, etc.
imposar de tels critires serait tout a fait indécent. Grace au principe de base de la sti-
mulation sensorialle, il est possible, dans tous les cas, d'utiliser le corps du patlent pour
Iui propaser des expériences a ia fois attrayantes et stimulantes qui sont, blen entendu,
adaptéas & sa parsonne. Tout &tre vivant est nécessairement entrainé dans des pro-
cessus d'échange, méme st ceux-ci semblent parfols réduits 4 un minimum. En plus
d'une stratégia purement médicale, nous devrons nous attacher a développer une stra-
tagie sensorielle adaptée & chacun, |l faudra donc faire preuve de créativité et de sensi-
bilité. || s'agit en effet de domaines trés peu connus, a ce jour,

La pratique de la stimulation basale dans le domaine des soins

Au cours de ces demiares années; les solgnants se sont impliqués pour intégrer des
éléments de SB dans les soins. || g'avére, en effet, que des stimulations sensoriglles
judicieuses, comprigses dans un contexte de relations communicatives, disposent favo-
rablemen! les patients et les aident & percevoir leur propre corps et leur environnamaent,
Par opposition, les soins traditionnels aboutissent a una “privation sensoriells”. Les
soins, limités aux mesures nacessairas pour maintenir le patient en vie, qui sont certes
trés importantes, entrainant toutefois le patient dans une sorte de “vide sensoriel” dans
lequel il s'enfonce petit & petit. Ses possibilités restreintes ne lul permettent pas d'accé-
der & un minimum de stimulation. Souvent, la position dans laquelle on le place, pour
réduire au maximum les pressions, rend son corps "flasque et incontrdlé™. Le "moi” fiot-
te dans ce corps et ne trouve pas ses points de repere.

Etre couché sur le dos, sans pouvolr changer de position, ne permet qu'un seul champ
visuel, Je plafond, qui est souvent blanc. Des axpériences nous ont appris, qu'a la
longue, cette position peul engendrer un phénoméne “d'ophtalmie des neiges”. Les
persannes qul en souffrent perdent toute capacite d'assimiier les impressions visuelles.
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Lalimentation arfificielle, nécessaire dans certains cas, provogue un appauvrissamaent
sensoriel grave de la région buccale ultrasensible. Ces détériorations sont accompa-
gnées d'autres manifestations de perte d'identité.

On pourrait encore allonger cette liste des frustrations qui font perdre tout point de
repére par rapporn a son comps et a son "mol”. Un fait est certain: en réactivant les fonc-
tions sansorielles on contribue largement & la “réanimation™ du patient. (Vous trouverez
une préseniation trés détaillée des méthodes éprouvées de la SB dans I'ouvrage
Blenstein/Frohlich 1891).

Résumé

Optimisation des possibilités d'évolution d'une personne - méme inconsciente

Grace a la padagogle specialisée, nous avons découvert qu'il n'existe pas de limite
absolue aux possibilités de développement d'un &tre humain. Il ne faut cependant pas
nier l'existence de certains processus évolutiis négatifs, voire régressifs. Et pourtant,
méme dans ces phases de la vie humaine, le contact, les échanges et les perceptions
sensonelles sont importantes et surtout révélatrices. Nous pouvons donc déclarer que
l'iInconscience n'est pas une barriere qui empéche la communication entre les étres
humains. Le patlent inconscient n'est pas seulement un corps physique, qu'il faut soi-
gner et allmentar, On doil, au contraire, le considérer comme une parsonne & part
entiere, méme sl ses possibilités sont restreintes, |l est doté de facultés de parception
qul se situent dans les domaines élémentaires et fondamentaux de sa personnalité.

Perspectives
Le grand choix d'interventions thérapeutiques et de soins donl nous disposons aujour-
d’hui nous donne le moyen d'établir et d'enrichir les contacts avec de tels patients.

Le développement de la pédagogie spécialisée auprés des personnes ayan! un poly-
handicap profond a prouvé, au cours des 15 demigres années, qu'une évolution
devient possible pour des personnes qu'on croyait jusqu'alors condamnées & une “vie
vegétative” ! qu'on refusait de considérer comme des atres humains & part entigre.
Ces découvertes nous encouragent & revoir et a rectifier les concepts actuels dans le
domaine de [“inconscienca”,
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“En laissant bre cours aux évdnements, Dieu voulall manifester gquelgue chose & homme: mals nous
e savons pas qual. Vouwal nous dire qul souffrait 7 It aurait pu metire Un ferme & son suppiice. Il
aurai dd le faire an abrégeant le marlyre des innocents. Pounquol ne Fa--i pas fait 7 Je ne le sals pas.
WiE CrOiE UE f& N I saural jamads, Sans doute ne tent-il pas 4 oo que je l= sacha.”

(Elig Wiessl)

De I'évidence de la pédagogie spécialisée

Au vu de tous les aefforts contemporaing dlintégration, nous pouvans affirmer que la
pedagogie specialisée s'est donné pour abjectif principal de “procurer de l'aide”. Bien
entendu, selon le contexte historique du moment, 'accent sera mis sur tel ou tel aspect.
Au fil du temps, les objectils el les méthodes. utilisées seront appelés & changer. La
seula chose qui demeure Invariable, c'est le défi que |la pédagogie spécialiséa cherche
a relever pour aider les enfants et les adolescents dont le développement est sérleuse-
ment inhibé. Avec d'autres disciplines apparentées, elle s'est fixé pour mission d'amé-
liorer leurs chances et de leur ouvrir de nouvelles perspectives de vie, plus larges et
plus vaneas.

Traditionnallement, on reconnait une grande “valeur éthique” & de tels efforts, méme si
une grande partle de la sccigté ne fait pas grand cas du travail accompli ou qu'siie e
considere comme un mal nécessaire. En général, la société compare la pédagogie
spécialisée 4 d'autres activités analogues de soins et de traitements. Considérés selon
les critéres de la normalité, les succés de la pédagogie spécialisée peuvent alors sem-
bler modestes. Cela explique pourquoi ces disciplines ont tant de peine & étre adoptées
par les medecins, dont on a coutume d'attendre une guérison compléte.

L'évolution récente

Mais, depuls quelques années, || est apparu, d'abord de maniére fortuite (Frahlich
1978), puis avec une insistance crolssanie, que le consensus soclal autour de la notion
“procurer de l'alde”™ n'étail plus complétement défendable. Depuis 1884 (Frohlich 1985),
on constate qu'a la suite de l'utilisation de nouvelles technologies, d'autres priorités se
sont imposéas. Elles influencent la réflexion sur les solutions a apporter au “probléme
du handicap®. Ces idees ne sont pas entigrement nouvelles, puisqu'elles ont déja été
énoncées il y a fort longtemps (of. Uregl). Grécs & la technologie trés poussés, appelée
geneétigue, |l semble maintenant possible, en principe tout au moins, de détecter un
handicap avant qu'il ne se manifeste et de travailler a la "prévention de toute vie handi-
capée’. De toute évidence, la pédagogie spécialisée ne s'est pas rendu compte, a
temps, des premiers indices de cefte évolution. Aprés les expériences faites par le
llle Reich, on se croyail désormals guéris, voire littéralement immunisés contre de
telles considérations. Dans un élan d'autocritique, on qualifiera de "réveil brutal et dou-
loureux”, le cn de protestation, aussi inattendu que véhément, poussé par les profes-
sionnels de la pédagogie spécialisée, aprés la publication des écrits de notre confrére
Anstdtz de Dortmund. Une fois de plus, comme souvent par le passé, la pédagogie se
bome & “réagir™: elle a laissé a d'autres le soin “d'agir”.

La prétendue image de I'étre humain

La pedagogie specialisse, lohgtemps patronnée par des disciplines telles que la théolo-
gia, la philosophie et la pédagogie philosophique, a toujours été préocoupée par la
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question de l'image de I'étre humain. Elle s'appuyait, pour cela, sur les considérafions
eprouvées d'una pedagogia normative. De Hengstenberg a Thalhammer, les pada-
goguas ont émis, et émeltent encore, des “concepts anthropologiques fendamentaux”
gui ressemblent a des declarations de fal et non a des considérations scientifigues
autocritigues, Dans la stabilité relative de cette discipline, avec I'approbation sociale de
principe sur le plan théorique, la question de l'image de I'élre humain, ou pluidt celle
des théses anthropologiques, apparaissaif, en général, comme purement académique,
située hors du quotidien. On admettait tout au pius un lien indirect avec la realité, La
“véritable” pédagogie spécialisée s'est toujours distinguée par son aclion pragmatique,
sa racharche constante de moyens pour alder el soutenir concrétement les personneas
CONCamees.

Motre objectit central est de tout tenter pour permetire a la personne handicapée de
menear une vie aussi normale que possible. Or, cet objectif souléve une vive controver-
sa. Nous devons admettre que nous sommes mal préparés pour résister a 'assaut de
nos détracteurs. Notre éthigue de vie et les normes qui régiementent notre sphére pri-
vée ont imperceptiblement changé, 4 tel point qu'slles ne correspondent souvent plus a
notre éthique professionnelle. Les drolts que nous nous allouons, notamment en matié-
re d'orthogénie, nous les critiquons, avec véhémance, en public. Nous les qualifions
d'agression contre |'humanité el de mépris du droit & la vie. En dédoublant notre
consclence et notre morale, en appliquant des théories différentas en privé et an public,
nous tombons dans une incrédibilité que Franz Christoph a décrite avec beaucoup de
sagacité et de clairvoyance (of. Christoph 1890). Linconsistance relative de la super-
structure traditionnelle de la paédagogie specialisée (I'image de I'étre humain, les thases
anthropolegiques, etc.) et ses "plaintes sous-jacentes” ont incité certains de nos
confréres a publier des travatix dont nous avons honte aujourd hui.

Pourtant, nous ne pouvons pas nous cantonner dans ce sentiment de honte. A mon
sens, il ne suffit plus de manifester notre désaccord sur ces idées, malheureusement
trés répandues. Et, blen que nous refusions de l'admettre ouvertament, elles som-
meillent dangereusement dans les esprits (cf. Christoph 1990, Kobusch 1981, Frihlich
1988),

“Behindert sein ist schén™ : “Il fait bon étre handicapé”

Ce titre, que l'on doit a Emst Klee (Klee 1974), se voulait, avant toul, provocant. La
“scéne des estropiés” exacerbe cetle provocation. Elle n'est déscrmais plus exprimée a
demi-mot, par des toumures de phrases spirituelles. Elle s'affiche au grand jour pour
nous signifier que, dans notre monde ol s'opére une prise de conscience au niveau de
I'écologie et de la santé, le handicap est considéré comme un élément indésirable. A
coups d'examens préventifs, de mesures prophylactiques el de campagnes d'informa-
tion, on nous persuade gu'un enfant handicapé est, par principe, un "mal”,

MNous sommes aussl amenés & considérer nos propres efforts sous un jour différent,
lorsque nous nous mettons dans la peau des personnes directement concemees, Le
but poursuivi par la détection et la stimulation précoces, les mesures thérapeutiques et
caraines méthodes proposées par la pédagogie spécialisée, n'est autre que d'éviter le
handicap. On travaille & “réduire”, & "compenser’, a “rendre moins apparant”, & "inté-
grer”. Les personnes concemées nous disent clairement que sl nous "personnes nor-
males”, avons recours a toutes ces mesures, c'est parce que nous ne souhaitons pas
le handicap. Or, le handicap n'existe pas “en soi”, il st inhérent & un individu, Dés lors,
nos interventions et nos efforts thérapeutiquas, guidés par la pédagogle spécialisés,

74



indiguent que nous ne sommes pas préts 3 accepter cet individu tel qu'il est (cf. Saal
1989),

A cet endrolt, l'auteur prie expressément le lecteur de réfléchir & ces considérations, si
possible avec sérisux et en toute objectivité, Ces déclarations ne sont pas formulées a
la légére. Elles ne sont pas, non plus, une provocation de la part des personnes non-
handicapées. Au contraire, elles nous invitent & remettre en question nos concepts,
souvent aelaborés et transposés sans la participation active des personnes concemées.
Nous réalisons soudain que nous, éducaleurs spécialisés, ne sommes vraisemblable-
ment pas “du bon cOté”. Bien que nous n'osions pas I'avouer, nous partageons peut-
atre les opinions des "autres”.

On peut done, & la rigueur, affirmer que ce qui différencie la pédagogie spécialisée de
cerlaines disciplines génétigues, ce n'est pas vraiment son objectif mais plutdl les
méthodes qu'elle applique.

Citons encore un fait qui prouve que la pédagogie spécialisée n'est, a priori, pas aussi
innocente qu'on pourrait le croire. La pédagogie spécialisde s'est toujours considérée
comme faisant partie intégrante de la pédagogie générale. Elle est ainsl devenue “I'as-
sistante” de la pédagogie générale, notamment en élaborant des méthodes d'enseigne-
ment. Le débat concemnant l'intégration scolaire des enfants handicapés nous a
secouss et fait sortir de notre torpeur. A I'évidence, pendant des dizalnes années, la
pédagogie spécialisée a rendu de “précieux services" en “retirant de la circulation” les
enfants handicapes, déformés, caractériels et autres indésirables, pour les soumestire a
des méthodes d'enseignement spécialement congues pour eux. Elle a agi au pis aller,
en "servante docile”, elle a ainsi contribué au processus de sélection. Il faut cependant
admettre que, dans les institutions spéclalisées et protégdes, dans les “niches” sécuri-
santes, les professionnels ont accompll et accomplissent encore un travall achamé et
de grande qualité, sur le plan humain. Il n'en reste pas moins gue les bonnes intentions
na protégent pas des conséquences désastreuses,

Actusliement, les scientifiques, les économistes et les sociologuas modemes nous criti-
quent et clament que notre travail n'est qu'une perte de temps. On propose de le rem-
placer par une “élimination” propre et hygiénique. On présente aux futurs parents des
méthodes plus efficaces que celles d'un accompagnement thérapeutique et pédago-
gique de longue durée. Nous nous voyons relégués au rang de fossiles d'une société
lechnologique qui ne voit pas 'avantage de proposer des mesures thérapeufiques a
long terme.

Evaluation personnelle

Bien entendu, les conférences, les congrés el les publications spécialisées présentent
toujours des technologies adaptées aux besoins des individus. Les promoteurs de ces
technologies sont trés actifs. Nous les écoutons, lisons leurs publications et cela nous
apporte un certain réconfort. lis réussissent & nous convaincre que tout ne ressemble
pas aux visions d’horeur qui nous poursulvent parfois, la nuit, et nous oppressent com-
me des cauchemars, En discutant avec des personnes qui utilisent ces technologles,
l'auteur a découvert une réalité différente. Certes, on trouve dans les domaines de la
recherche appliquée, de nombreux jeunes savants dynamiques et ambitieux qul, portés
par une conscience naive el positiviste, travaillent avec achamement a développer de
nouvelles technologies. Dans ce milisy, tout le monde est persuadé qu'll est possible
d'éviter bien des souffrances en opérant une sélection. D'autre part, la société se montre
perméable & ces |dées, Elle semble accepter les conséquences qui en découleront
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inévitablement. Lorsque nous considérons les avenemants politiques de 'annéa acou-
lée, nous observons une ceraine “fascination” face aux possibilites de la technigus,
L'élimination efficace d'étres humains qui menacant de troubler notra sécurité et notre
bien-atre s'inscrit dans le répertoire de notre époque. Pour autant que "nous™ nous en
tirions, cela ne nous géne aucunement gue les autres meurent... Les hommes sem-
blent préts a appliquer n'importe quelle technique, pourvu qu'elle garaniisse leur sécuri-
té at leur parmette de maintenir, voire d'élever leur niveau de vie. Et rien ne permet de
panser que cette tendance, qui se maniteste tout particulisrement dans le domaine des
mesures diagnostigues et des interventions prénatales, pourra étre invarsée.

La nouvelle orlentation de la pédagogie spécialisée

Les conditions technologiques en pleine mutation entrainent la modification du statut de
la pédagogie spécialisée, qui devient soudain un "systeme concurrent”. Nous ne déte-
nons plus le monopole en matigre d'accompagnement das enfants, des adolescents at
des adultes handicapés. Au contraire, aux yeux de cerains de nos contempaorains,
nous sommes devenus un pis-aller. Le fait d'enfrer dans un établissement de pédago-
gie spécialiséa, d'y vivre, d'étre constamment dépendant d’'un personnel moyennament
qualifié, est aujourd’hul considéré comme insupportable et indigne. Les réactions sont
partagées. On trouve, d'une par, les partisans de la prévention radicale, & laquelle
nous faisons allusion ici, et, d'autre part, ceux qui demandent l'intégration communau-
taire des personnes handicapées. Ce schisme ast le signe incontoumnable de la nais-
sance d'un scepticisme profond a I'égard de |a pédagogie spacialiséa actualle.

Les considérations ci-dessus peuvent |aisser transparaitre une cartaine résignation. [l
n‘est cependant pas dans [intention de |'auteur de se satisfaire de parcles de consola-
tion superficielles, exprimées & la hate, puis de se remetire au travall avec enthousias-
me et ardaur, Le but de ses propos est, en fail, de réveler concrétement |a crise fraver-
sée actusliement par la pédagogie spécialisée, celle-ci représentant une phase décisi-
ve ol tout peut soit virer du bon cété, solt basculer du mauvais cdié. Celul qui a traver-
sé vicloreusement une crise, se fixe de nouveaux objectits. || se prépare a affronter
Favenir, décide de dire “oul” & la vie. Dans cette optique, 'awteur souhaite que la pada-
gogie spécialisée sorte de ia crise, renforcée dans sa conscience, pour deployer toutes
les forces positives qul I'animent. Ces demigres pourront 8tre investies efficacement
pour faire progressar la recherche. Grice a une technologie modeme, on a réussi &
déterminer les éléments qul parmetient d'établir une communication. Méme des
enfants qui semblent incapables de communiquer, peuven! exercer carlaines activités
pour attirer I'attention d'une personne de référence. De leur cité, les accompagnants
doivent déployer de gros efforts pour codifier les termes de [a relation et deétecter la
plus ténue des réactions chez leur “interfocuteur”. |l est toutelois possible, au moyen
d'une analyse individuelle bien ciblée, d'aider les personnes da référance en leur
apprenant comment &tablir une communication bien définie et reproductible avec les
enfants gu'ils accompagnent. Un tel apprentissage Individuel favorise la naissance
d'une relation et encourage les partenaires a développer des activités. Nous avons pu
constater qu'en améliorant leur capacité 8 communiguer, les deux parfenaires se stimu-
lent mutuellemeant et dvoluent harmonieusement dans une relation privilégiée (Frahlich
et al.1880).

Une analyse scientifique des problémes rencontrés - 4 laguelie participeraient toutes les
disciplines voisines - semble désormais indispensable pour créer une pedagogie speé-
ciallsée modeme et orientés vers Pavenir, Si la padagogie specialisee contemporaine se
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basait uniquement sur la notion classique de la pédagogie, son champ d'action sarai
largement insuffisant; elle ne serait pas & la hauteur des taches qui lul incombent
actuellement. Four étre efficace, la pédagogie spécialisée doit savoir intégrar les réali-
sations de plusieurs autres disciplines, notamment les méthodes ot les résultats des
travaux de recherche de la psychobiclogie, des sclences du comporntemant et des dif-
férentes branches médicales. On remarque avec effroi, lorsqu'on se penche sur le
problame de la prise an charge des enfants ayant un polyhandicap profond, & quel
point les pédagogues qui les accompagnent sont mal informés sur les diverses formes
de handicaps et leurs conséquencas, sur les maladies et les troubles aigus, ainsi que
sur leurs manifestations psychosomatiques. Pour le personnel prétendument “spéciali-
56", le polyhandicap profond demeure un ensambile diffus qui échappe 4 une analyse
critigue.

Une autre tiche de la pédagogie spécialisée est |a transposition systémalique des
méthodes pour les adapter & la stimulation concréte de chaque enfant. Cette transposi-
tion ne peul s'opérer que sur la base d'une analyse approfondie. Les besoins de
chaque enfant concernant son corps, son "état d'dme”, son potentiel communicatif et
cognitif, resteront au centre des préoccupations. La pédagogie spécialisée ne doit, en
aucun cas, proceder selon les méthodes de la pratique scolaire classique, Son pramier
souci ne sera donc pas de regrouper les enfants ayant un polyhandicap profond salon
leur classe d'dge ou laur niveau développemental, Au contraire, des mesuras extréme-
mant individualisees saront appliguees afin de meltre en valeur le potantiel d'activite et
parmatire & chacun de se développer selon sa propre logique.

Ce soutien individual remplace toute autre forme d™éducation” imprégnée de traditiona-
lisme. Dans le domaine du polyhandicap profond, il n'est pas question de fixer des
objectifs pédagogiques universels, valables pour un greupe ou pour tous les enfanis.
En revanche, Il est possible d'établir certaines finalités qul seront toutefols loin d'étre
concrétes el, par conséquent, ninfluenceront qu'indirectement la pratique pedagogique
immédiate. Il faut souligner que cette résolution de rencncer & la formuiation d'objectifs
universels est une innovation dans le domaine de |la pedagogie. Le fait de considérer
I'anfant comme |"“acteur de son propre développement” relativise la fonction de I'educa-
teur spécialiss et du thérapeute. Bien entendu, il est trés important de soutenir Indivi-
dusllement les efforis d'épancuissement des enfants profondément polyhandicapés
pour favoriser leur développement autonome. |l ne faudra toutefois pas oublier d'asso-
cier leur famille & la démarche. Par principe, on renoncera & astreindre les familles des
enfants ayant un polyhandicap profond aux préceptes d'une stimulation précoce, d'une
école spécialisée, d'un atelier protégé, ce d'autant plus que les résultats obtenus par
ces méthodes sont plutdt contestables. Le nouveau rble de la pedagogle speciallsee
ast d'offrir des services dans un systéme concurrential, |l implique de falre preuve de
beaucoup de sensibilité pour déterminer les besocins respectils el proposaer des solu-
tions individualles.

L'élaboration d'une contre-réalité

Dans une société pluraliste, les parents dolvent pouveir décider librement et cholsir leur
fagon de concevoir leur réle parental. Nous disposons pour cela de tout un aventall de
possibilités a leur proposer.

Voici un exemple pour illustrer nos dires: supposons qu'un jeune couple souhaile avoir

un enfant, blen que connalssant les risques. Si faccompagne ce couple dans un service
pour “oligophrénes” tel qu'il en existe encore dans certains hopitaux regionaux, je suis
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presque sir que cet hommae et cette femme estimeront qu'une telle vie “n'est pas sou-
haitabla” pour leur enfant. La réalité d'aujourd’hul a falt son cholx dans le sens de la
prévention de toute vie handicapae, Ce ne sonl pas seulement les conditions extrémes
renconirées dans de tels services, mais aussi le quotidien de nos jardins d'enfants, de
nos écoles, de nos ateliers, de nos foyers et de nos établissemants qui nous: ingitent a
de tels choix négatifs. Cala ne vaul pas uniquement pour les parents, mais aussi pour
les médecinz-consells, les assistants sociaux el tous les autres spécialistes, Au cours
de leur formation, ces professionnels auront probablement travaillé, pendant une coune
période, comme siagiaires ou assistants dans des établissements pour personnes han-
dicapées af ils an auront déduil que la vie y etait insupportable. Sachant cela, comment
pourrons-nNous arrver a motiver des personnes non-specialisess a exarcar ce travail
paur qu'elles prennent plaisir a cétoyer cette forme da vie 7

L'une des principales tAches de la pédagogie spécialisée, a l'avenir, sera 'aménage-
ment de lenvironnement des personnes handicapées. |l est plus important de répondre
& leurs besoins du moment présent, dintégrer leurs forces et leur autonomie dans toute
intervention, de leur créer un environnement agréable et d'améliorar leur qualité de vie
que de leur offrir des interventions éducatives dont les buts sont trop lointains. Si cet
objectif est rarement entidremant atteint, la pédagogie et les éducataurs n'en sont pas
ies seuls msponsables. Des decisions politigues interviennent lourdement & ce niveau.
Dans un grand nombra d'écoles spécialisées st d'établissements de formation pour
personnes mentalement handicapées, le personnel est tellement réduit gqu'll est
contraint de limiter ses activités & satistaire des besoins élémentaires. En conséquen-
¢e, les personnes passent de longues heures couchées et inactives, Elles se rfuglent
dans des comportements stéréotypés. Les intarvenants, quant a eux, sont épuises de
travall et soufirent de surmenage. On ne peut pas considérer catte situation comme
una realité altemative.,

Un autre sujet de réflexion prioritaire est 'amélioration des perspectives de via pour les
personnes concemées d'une part, et pour leurs familles d'autre part. Dans une société
- souvent critiquée, mals rarement remise en question - axée sur la performance et la
crolssance, la nalssance d'un enfant polyhandicape profond est ressentie comme un
accident, une maladia grave, la destruction de toute perspective de vie. Les enfants
profondament polyhandicapés ne peuvent pas incamer la prochaine génération. lis ne
seront pas capables de reprendre et de réaliser 'ensemble des valeurs personnelles et
sociales, Parsonne n'es! préparé & un tel changement d'avenir, surtout pas les parents.
Vivre “icl” et "maintenant” - dans une amblance equilibrée, empreinte de jole, d'affection
at de convivialité - est une perspective “révée” gui n'est malheureusement pas accep-
tée par 'ensembile de la socigté. lcl aussi, il faudrait une contre-réalité qui permette de
vivre “consciemment” ce dont certains révent dans le secret de leur coeur. Les profes-
sionnels de la pedagogie spacialisée devraient faire preuve de sulfisamment de coura-
ge pour refuser toutes ces exigences de performances qul, par leura contraintes,
"détruisent” I'étre humain. Aujourd'hui, plus que jamais, on aspire & des contre-réalités.

Lorsque les éducaleurs spécialisés utilisent les méthodes de formation et d'apprentis-
sage traditionnelles, prénées par la pédagogie générale, leurs efforts auprés des per-
sonnes profondément handicapées se soldent par autant d'échecs. On ne peut pas
apprendre a ces parsonnes les notions élémentaires de la vie en utilisant des
méthodes diinstruction quasi scolaires. L'important est de créer une intaraction entre
deux ou plusieurs sujets, |l faut renoncer & toute notion de hiérarchie. Il ne faut plus
marquer la difféerence enfre “enseignants” et "enseignés”. Au contraire, il faul établir une
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relation dans laguelle deux personnes s'intéressent I'une & l'autre et évoluent conjointe-
ment (Frohlich 1881).

De telles modifications des structures de base entrainent des expériences et I'acquisi-
tion de nouvelles connaissances. Elles seront des facteurs inévitables dane l'analyse
scientifique et dans sa transposition systématique,

Pour faire face a ces exigences, nous devons viser simultanement une meilleure quali-
fication des professionnels et le remaniement de leur formation. Les interventions
aupras d'enfants et d'adolescents profondément polyhandicapés ne s'apparentent que
de loin & des activités d'enseignement. Elles recourent plutdl & des micro-struciures,
basées sur une observation de 'autre et de soi, et requiérent beaucoup plus de finesse
et de sensibilité que I'ensaignement scolaire traditionnel. L'intervenant ast touché et
concemsé personnellement par une proximité physigue et émotionnelle, par la confron-
tation & la souffrance et & la mort. Par conséquent, il doit 8tre forme et encadre diffe-
remment pour pouvoir assumer cette implication personnelle. La visite occasionnelle
d'un fonctionnaire de 'enseignement spécialisé ne représents pas un soutien adéquat.
Toutefols, ces critiques ne doivent, en aucun cas, inciter & conclure que les enfants et
les adolescents profondément polyhandicapés, de 6 & 18 ans, n'ont pas leur place a
I'école. Au contraire, il faut insister sur le fait que chaque enfant & drolt & la formation et
au développement, selon ses capacités. L'école est une institution qui prodigue une
instruction. Elle permet aux enfants et aux adolescents d'évoluer &t de progresser. lis y
apprennent les structures de |'éducation, se familiarisent avec les differents modes de
communication, développent leur agilité et leurs parceptions; autant de possibilités
offertes pour ies aider a comprendre leur environnement et a acceder a la cullure.

Lorsque nous pourrons offrir une formation réellement adaptée aux personnes profon-
dément handicapées, nous aurons trouvé une alternative qul accorde |a priorité a la
liberté de décision de I'étre humain.
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