\ Université CLAUDE BERNARD LYON1
@ INSTITUT DES SCIENCES et TECHNIQUES DE READAPTATION

ME MOl RE pr ®sent ® pour | 6obter
DIPLOMEDO ERGOTHERAPEUTE

Par

Charlene GRUET

LE PASSEPORT DE COMMUNICATION,
UN OUTIL POUR ETRE C OMPRIS
Faciliter la transition des jeunes paralysés cérébraux

sans langage oral entre systemes pédiatrique et adulte

Maitre de Mémoire

Aurélie BARRIERE

Juin 2013

© Université Claude Bernard Lyonl - ISTR - Ergothérapie






Remerciements

Je remercie tout particuli redamelaréflexdrur ®I i e

de ce mémoire avec patience et implication.

Merci a Mme Ryan, Mme LionnasRety, M. Baltenneck et M. Devin pour leur
accompagnement de qualit® tout au |l ong de ce

Je remercie aussi Colette Boury, les résidentsée®tyui p e du Foyer
Médicalisé, et Mme Catailk gr e pour mbéavoir inspir® | e s
| 6 ®quCepnet rdeu dOEdugait i mda Maremengiges érdothérapelites qui
ont pris | e temps de participer ~° | 6®tude.

Je remecie ma famille, Matthieu et Aurélie pour leur confiance et leur soutien dans la

réalisation de ce mémoire.

Un grand merci a toute la promotion 262013 pour tous ces bemMmoments passeés

ensem®tajtcan plailsir dé°tre avec vous



Sommaire

18 o o LU o3 A 01 o 1
L. Partie thEOTTQUE ....oeiiiiiiiiee et a e e e 2
1. Les jeunesadultes paralysés cérébraux sans langage.oral.............cccooevveeeinnnennnn. 2
1.1. La paralysie CErebhrale..........oooooi i 2.
1.2. Communication et PartiCiPation.............ccouuuuuiirieare e eee e 3
1. 3. Passag.e.. ...l.0Q@ge..adul.t.e........ 4.
2. Latransition du systéme de santé pédiatrique vers le systéeme de santé.adulte...6
P22 T = 71 1o PSPPI 6
2.2. Etat des lieux de la tranSition..............oeeviiii e e 6
2.3.Accompagnement en ergotheraplie.............uuuiiieiiiieeeiiiine e 10
G T = W o 010 10 1o £ To ] o P 12
TN I =T 1T = 11 (=PRI 12
3.2. Communication et participation SOCIAIE..............oveiiiiiieeeeiiie e 13

3. 3. Ri sques dobéune..c.ommu.ni.c.at..aon. l.iM t ®e
3.4. La communication ameéliorée et alternative...............ooovvvvviiiiinneeeiiiiiinneeee, 14
3.5. Le passeport de COMMUNICALIQN...........oevviiieiiiicer e eee e e e eeea e e enes 15
|\ 1= o Yo Ko ] o o | = S 17
1. Oultils de recueil deS dONNEES..........uiii it 17
2. Recrutement des PartiCIPaNLS............uiieiiii e e e e e e e e e e e e e eanns 19

3. D®roul ement de | 06i nv.e.s.t.i..g.a.t..i.o.n..et.19® ®me n

4. ANAIYSE AES UONNEES ... ..ciiii et e e et e e e e e e e e e e e e aeene 20
5.Limites et diffiCUtES rENCONTIEES........ii i 20
L RESUITALS ..ooieieiiiiiiiiiee ettt ettt e e e e e e e e eeeeeeees 21
1. Présentation des partiCIPanteS..........cccuuuieiiiiiieeee e e e e e e 21
1.1.Observations concernant la communication avec les jeunes........................ 22
1.2.0DjJeCtifS QVEC CES JEUNES. ......uuieiiiii et ee ettt e e ee e e e e e e e eaes 23

1.3. Moyens mis en place concernant la communication..............cccoeevveeeeeinneennn. 23



2.La transition entre systémes pédiatrique et adulte..................ceeeiiiiiiiiiiiiiiiinnns 24

2.1.La participation des jeunes pendant la transition.............ccovvvvieeiineeeieninnnnn. 24
2.2.Les transmissions aCtUelles...........ooveuuiiiiiiieeie e 25
3.Le passeport de COMMUINICATION. ........ceiiiriei e e ieeteeii e et e e ee e e eeenes 26
3.1.Lien avec la participation du jeune au cours de la transition......................... 27
3.2.0util de transmissiorntre systemes pédiatrique et adulte................ccccennees 28
3.3. Autres bEnéfices et IMPACLS.........cooiiiiiiiiiiee e 30

R I 0 11 31

LY 5 K=Y o 37 Ko o 32
(@0} o3 ¥ 1= 101 o 1S SSPPRPRRR 43

21 o][TeTe [ =T o] o L= PP PPPPPPPPPPPPPP 44



Introduction

Lors doun stage en Foyer déoAccuei l M®d i
présentant des troubles du langage, avec qui la communication était parfois difficile. Pour
essayede comprendre |l es enjeux | i®s © |l a commu
deux jeunes femmes avec paralysie c®r ®br al e
communication (elles avaient abandonné leur synthése vocale depuis leur arrivgerau fo
Pour faciliter l a communication, toutes | es
personnes viennent plus souvent discuter avec elles, car elles étaient avides de rencontres et
do®changes. Par fois i nf antxpllques @@ el | eessl | @5 a i\

«normales> aux personnes rencontrées.

Une journ®e en Centre doOoEducation Motri
déobjectifs et de moyens entre |l es syst mes
entre ces deux syst&sm Ce manque de coordination est retrouvé dans les problématiques
actuelles de la littératurea transition entre systemes pédiatrique et adulte est un défi pour les
jeunes paralysés cérébraux sans langage quapeuvent avoir besoin de soutien potneé

compris et participer dans leur nouvel environnement

Cetallerr et our entre terrain et | it:tcacnment ure m
I'ergothérapeute peilt contribuer a faciliter la participation daune adulte paralysé cérébral

sans langge orallors de la transition entre systémes pédiatrique et adulte

Pour r®pondr e ° cette question, nous al

littérature sur les jeunes adultes paralysés cérébraux sans langage oral, les problématiques

guodi | strepcentrer lera de la transition entre systemes pédiatrique et adulte, notamment
pour communiquerCett e recherche sbest ensuite int®r
soutenir ces jeunes tout au | ong deppdta tr art

personnalisé appartenant au jeune comme soutien possible face au manque de coordination

entre systemes pédiatrique et adulte, et aux restrictions de participation souvent rencontrées.



|. Partie théorique

1. Les jeunes adultes paralysés cérébraux sans langage oral

1.1. La paralysie cérébrale

La paralysie cérébrale est umrsemble de troubles du mouvement et/ou de la posture
et de la fonction motrice. Cestroubles sont permanents mais peuvent avoir une expression
clinigue changeantdls sontdus aun désordrg unelésionou une anomalie non progressive
doéun c e dévedoppemerbn immature(Cans, 200D Ce terme parapluie regroupe
I 16firmité Motrice Cérébrale (IMC), qui décrit un trouble moteur avec parf@satteintes
sensorielles mais sans déficience intellectuelle, édfirmité Mo t r i Qrigine @éebrale
(IMOC), qui associe en plus une déficienoeellectuelle et se rapproche du polyhandicap

pour 26% des personnes paralysées (Dauvergne et al, 2009).

En France, la paralysie céréler@oncerne 2aissances pour 1000, soit environ 1500
nouveaux cas par ahe nombre de personnes paralysées cérébrales est estimé a 125000, et
leur espérance de vie est similaire au reste de la population, sauf en cas de polyhandicap
(Boulesteix, 2010)Les étiologies peuvent étre la prématurité, un faible poids de naissance, un
retard de croissance-utero, diverses causes prénatales (malformations cérébrales, accident
vasculaire cérébral, infections maternelles), -péatales (anoxie, infection, hémagie
not amment ) ou postnatale, par une | ®si on c@
| 6atteinte c®r ®br al e, |l es troubles du mouven

a une atteinte motrice plus ou moins sévere

Les troubles assosé peuvent étre emsoriels, perceptifs, ognitifs et de
commurication.Les troubles du langagealp e uvent venir doéune dystor
atteignant letroncetlaface ™~ | 6 or i gi n.&es trcuhles eisualsyemnarant30¥s) i e
et auditifs(18%) participent aux difficultés de communication et aux incapatité® n s e mb | e
de ces troules ne peuvent étre considérés indépendamresntuns des autres, car ils
interagissententre euxet retentissent sur leur vie quotidiennEn effet, les atteints
importanteognitives etde motricité globale sont des facteurs déterminants geaté des

situations de handicap moteur et de lang&tibérink et al, 2007).



1.2. Communication et participation

Les toubles de la parolsont les pludréquents bez les personnestteintes de la
forme dyskinétique (92%), avec des déficiences motrices séveres, dépendantes pour
| 6ali mentation. 1l a ® ® estim® aupr s de 56
cérébraux ont des troubles du langage, d9n%% n 6 ont p as (Ahderséna20lage o
cit® par Hidecker et al, 2011) . Cesgestes,unes |

mimiques, postures) mai s | e r i sque ddBouwdsteix, 2060t at i on es

La participation sociale esentrale dans I'approche de la Classification Internationale
du Fonctionnement,whandicap et dia santé (CIF). Elle est définmmmele fait de prendre
pat a une situation de vie réelle, est influencée par des facteurs environnementaux
physiques, sociaux et attitudinales restrictions de participation désignent les problemes
guodune pEecongepaumparticiper a une situatiate vieréelle.En s o6i nspirant
CIF, les troubles de la communication peuvent étre décrits deredité points de
vue (Hidecker et al, 2011) : des fonctions organiques (troubles de la motricité-tawizle,
dysarthrig, de | 6activit® (difficult® ° ©parler), |
peut emp°cher de p a r factears peesonnels (cdmpénchsade glee ) |,
personne) et environnementaux (physique, par des aides techniques de communication
alternative notamment, et social, par les stratégies trouvées par les interlocuteurs notamment).
Tous ces facteurs interagissent entux et peuvent étre facilitateurs ou obstacles dans les

situations de communication.

Une ®tude meennGfeanawsprpasr add s ®s c ®r ®br aux
obstacleset facilitateurs environnementaux de la p@vttion sociale (Mihaylov et aP004).
Les obstacles concernaient notammentc@ammunication souvent compromise par la
stigmatisation, le manque de compréhension, le bruit, les distractiesspolitiques
publiques, et la nontilisation du langage des signeBd aut r es obgsienacl es
I'invalidante influence de la pression du temps, le manque de coordination entre les services,
le manque de conscience des besoins de leur enfantjpowy i | s 0 i tles atilutles n 0 me
des personnesL 6 environnement et | e sent cdévenieny étnee nt s

considérés dans la planification des interventions (Rosenbaum et Stewart, 2004)



1. 3. Passage °~ | 6©ge adulte

A | adol escence, l es jJjeunes paralys®s c¢c®r
que leurs pairspar des changements physigugsychosociaux et émotionnels profonds
(Dacey 2006, cité par Dang, 2012k plupart des difficultésencontrées paes$ personnes
paral ys®es c®r ®bral es pr ®s ent e sobilité destéritt,6 e n f a1
spasticité, communication,t edéglutition. Cependant, de nouveaux problemes de santé
peuvent se surajouteiarthrose et ostéoporose précoces, reflux gdssoo p h ,argctuses
et spasticité progressive (Young007).Al 6 ©ge adul t e, |l e besoin de
donc élevépour ces personne€ependant , l e rythme de prise
adulte, car les rééducateurs sont moins nombreux dans les établissements adultes, et les
personnes évoquent parfois une lassitude de la rééducation (Boulesteix, 201es)dee
mortalité chez les adultgsaralysés cérébraux notamment par cancers, accidents vasculaires
cérébraux einfarctusest constaté, il pourrait étre en lien avec préventionet un acces aux

soinsinsuffisants auprés de cette population (Strauss et al).1999

Les enfantgyui ont des douleurgles atteintes séveres demarche,de la motricité
fine, de la communication eles capacitémtellectuellesont une plus faible participatiadans
la plupart deslomainegFauconnier et al, 2009)esadolescentparalysés cérébrawont des
restrictions de participation dans tous ldso mai ne s déactivit®s et
principalement en lien avec leur déficienoetrice (Donkervoort et al, 2007, cité par Dang,

2012). De plus, dans une étude menée en Bretagnement 15% des adultes paralysés

c®r ®braux d®cl arent avoir un compagnon, et
(Dauvergne et al , 2009) . Un d®f i maj eur e S
intégration de personnes paralysées cérélsal dans | a vi e da&dirduae ¢ o mmu

meilleure participation sociale (Rosenbaum, 2003).

Pour | es personnes par al ys®es c®r ®br al es
difficile. Un psychologue ayant kméme une paralysie cérébrale (Che&r2007) avance
gue les atteintes motriceset«e ur cort ge dbéexpressions spec
na tre dobébembl ®e | e soup-on deecahisdudnierdwune ®s i n
i d®e déinconsciencrell 't jdi&iqruréeé spadinsea bigluiet ®| e
incoordonnés empéchent de prendre de place dans un espace de communication interhumaine,
en parasitant les rituels relationnels mis en place dans la sdogEtéorps joue un rble

important dans la perception empathiqueadnfluence directement la relation thérapeutique,
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et «en particulier c'est sans doute la voie majeure du transfert et du-tanstert». En

effet, ilse produitun¢ r avai |l doéatt r i buatxireglesde @mdragacbgnigfc t s
s 0 acerst des regles de cadrage affes{i€osnier, 1996)Pour J.P. Chevance, les difficultés

de langage génent la fluidité de la communication et nécessitent un effort des autres pour
écouter et «lécoders, menant parfois a uneune déformation et une péssession de sa

pens®e par | O6interpr®tation de | O6interlocute

«Notre humanité nous étant souvent confisquée, nous sommes constamment obligés,
pour pouvoir exister relationnellemert socialement de démontrer, prouver, donner des
garanties, afin de montrer aux gens que nous cotoyons que nous ne sommes pas un objet de
piti® et de compassion atteint par l e sort
sauvegarder notre appartenanmalgré notre dissemblance. Pour exister nous devons

insister.» (Chevance, 2006)

La rencontre peut °tre v®cue par un regar
a assumer pour construire son identité. Favoriser la participation de ces jeudes,s t
contribuer au changement de regard sur le handicap, par la connaissance et la rencontre. Cela
n®cessite débaccepter de changer ses rep res

a la rencontre de chaque personne.

Une forte mobilisation aour de la prise en charge des enfants paralysés cérébraux est
constat ®e en France. Or des aggravations d
c®r ®brales sont l i ®es ~ | 6©ge et |l es restr
i mpor t a ge adudte.Considé@rCles personnes paralysées cérébrales avec une vision
globale des conséquences que peut avoir la paralysie cérébrale au cours de leur existence
permettrait doéassurer | a coh®rence et | a cor
2009). Degnodeles de transition de sanec unecoopéation entresystemes pédiatrique et

adultepermettraient une meilleure expérience de transition gesifeunes et leurs familles.



2. Latransition du systeme de santé pédiatrique vers le
systeme de santé adulte

Le relai entre les systemes de santé pédiatrique et adulte est un probléeme important a
considérer, autant dans le monde sanitaire que médaax i a | . (I est ddaut a

pour les personnes paralysées cérébrales, qui peuvent abesain continu de soins.

2.1. Définition

Une transition est wune discontinuit® dans
1976, <cit® par Bl air, 2000) , gui provoque de
demande une prise de consciepegsonnelle et la reconnaissance de I'événement, afin de
trouver de nouvelles r®ponses pour faire fac
Sociéeté américaine de meédecine des adolescents (SAHM), la transition consiste en un
transfert planifiee vol ont aire dbébadol escents et jeunes
des centres p®diatrigues vers |l es syst mes
les jeunes au second plan, ils semblent passifs, alors que la transition du systitnieye
vers le systeme adulte implique un processus de changements des roles (nouveaux roles ou

modification des rbles existants) pour les jeunes et leurs familles (King et al, 2005).

2.2. Etat des lieux de la transition

En France, | 6 A ripremexk eAin insctit da@s |le biaa février 2005,
permet le maintien temporaire de jeunes adultes de plus de 20 ans en établissements
déo®ducation sp®ci al e, dans | 6attente ddéune
Léobligation de opposahklei amusoignants,dles oblige anmpliciement a
pr ®parer |l e transfert du patient doéun servic
durée suffisante et significative, intentionnelle et planifiée». Actuellement et a la différence
doast pays, en France aucun text e r ®gl ement
p®di atriqgue. Le Conseil de | 60rdre recommand
ne peut °tre stricte compte tenu ddaedwixhandi c
devant rester au patient et " sa famill e, C
 6individu ¢€.

En pratique, |l e syst me p®diatrique prend
structures pédiatriques Cent r es d 6 & dnstituts tMédica EdNtatif, isarvices
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pédiatriques dans les hdpitawes compétences en neuropéie et orthopédie pédiatrique
sontd ®t enues par des m®d e cpamles thérgp@utes spécialigps e s d e
répondentaux besoins précised | 6 enf ant . Le travail pluridis

les familles est fondamental.

Le systéme de santé adulte propose des services fragmentés. Les personnes paralysées
cérébrales montrent une importante diminution dans leur utilisation dumeydie santé apres
la sortie du systeme pédiatrique (Hilberink et al, 2007). En effet, les offres de soins pour la
paralysie c¢c®r ®br al e, nombreuses dans | e mil.

moins spécialisées autour de la paralysie catéb

La transition entre ces deux systemes de santé, tres différents, pose un réel challenge.
Celutc i est déaut ant plus i mportant pour |l es

depuis | 6enfance, parfois peu connues des so
2.2.1.Difficultés rencontrées lors de la transition

2.2.1.1. Obstacles pour les jeunes en situation de handicap

Les jeunes en situation de handicap ont des parcours complexes, car ils doivent
souvent naviguer dans de n o uideaianx Poainla i r o nn
transition vers le systeme adulte, ils peuvent ressentir la pression de devoir étre indépendants,
et manquer de ressources et de soutiens pour étre préparés aux transitions (Stewart, 2009). Les
jeunes adultes peuvent étre réticentsiift@r la sécurité et la familiarité du soin centré sur la
famill e. Certains patients se sentent rejet
équipe multidisciplinaire de professionnels de santé, et sont souvent peu préparés a leur réle
dans le navel établissement. De nombreuses études montrent que les soighants du systeme
pédiatrique peuvent avoir des difficultés a se détacher du jeune patient, avec qui ils ont une
relation déja ancienne (Young, 2007). De plus, certains montrent peu de coifianted ® g a r d
des services disponibles en centres de soins pour adultes. Enfin, un manque de planification
de |l a transition est aussi observ®, me°-me S

sociaux doéadultes sont souvent tr s |l ongs.

Le systeme adie privilégiant les rapports avec le patient percu comme adulte, plus
autonome qudun enfant, |l es parents peuvent s
lors de la transition. En effet, ces derniiisaientsouvent partie intégrante des ptejenenés

dans le systeme pédiatrique (pratiques centrées sur la famille). lls peuvent alors ressentir de la
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frustration et de |l 6insatisfactiombiavesol e
important qudes parentsoientimpliqués dans la plandation, leur incapacité a abandonner

l e contrtle des d®cisions de | eur enfant en
du jeune adulteDe plus, les médecins des centres pour adultes peuvent avoir une expérience
limitée des maladies chronigge de | 6enf ance, et ai nsi moi ns
pour soigner ces jeunes adultdses soignants du systeme adulte ont aussi tendance a
procéder a une réévaluation compléete au premier revalez, ce qui peut étre déstabilisant,
épuisant et frusant pour les jeunes adultes.

Le manque de coordination entre les secteurs pédiatriques et adultes est préoccupant.
En effet, la plupart des jeunes sont transférés de maniere informelle vers un établissement
pour adultes, avec peu ou pas de communicaidre les 2 systéemes. Et si la coordination
interdisciplinaire est forte dans le systeme pédiatrique, les exemples de collaboration
structur ®e autour du handi cap - | 6©ge ad

neuromusculaires) (Tiffreau et al, 2006).

2.2.1.2. Challenges supplémentaires pour les jeunes adultes paralysés cérébraux sans

langage oral

La plupart des difficult®s des personnes
perdurent © 1 6©ge adulte (cf. complité dePleusss a g e
besoins en soins arrive dans un systeme adulte avec des services fragmentés (Cooley, 2004,
cité par Young, 2007). Les équipes pluridisciplinaires, centrales pour les personnes paralysées
cérébrales, sont rares dans le systéme adetlles soignants peuventam quer dodoexper

qguantaux affections chroniques de | 6enfance cor

La transition est alors particulierement difficile pour les adultes paralysés cérébraux,
car elle implique de | aisser des soignants
De plus,les challenges physiques, cognitifs et de communication desgexdultes paralysés
cérébraux peuvent compliquertlansition (Young, 2007)Des supports adaptés peuvent étre
n®cessaires pour |l eur permettre doé°tre infol

vers le systeme de santé adulte (McNaughtoh 20&0).

Les difficultés de communication et de résolution de problémes, rencontrées
fr®quemment chez |l es personnes paralys®es ¢
communication avec le systeme de santé adulte tres difficile (McNaughton26t.@), ou

une relation de faeaface patiertsoignant est attendue. La présence de proches peut aider,
8



mai s nodest pas t oug¢dansrlessysigroesasliltd [Er effdsdjeuress c e pt G
deviennent responsables de décrire leurs besoins de samés a@pnombreux soignants

di ff®rent s. Certains soignants ont peu doe
handicap, et peuvent ne pas savoir comment examiner, traiter ou interagir avec une personne

présentant des difficultés de communication (Balaed al, 2007).

De nouveaux modeéles de transition de soin coopératif qui lieraient systémes

pédiatrique et adulte permettraient une meilleure expérience de transition pour ces jeunes.

2.2.2. Points clés pour améliorer cette transition

D 6 a p rguide dd peise en charge des enfants et adolescents de la Haute Autorité de
Santé (2012013), «l a communi cation entre professionne
|l es services et avec | 0ext ®rieur, eigtdesun ®I
soins. La spécificité de la coordination et de la continuité des soins en pédiatrie concerne
essentiellera n t | 6or gani sat i osrdedl& priseree thargesa laéfin deL e r €
| adotesawec | a m®d do Etre ®rgadigsand wptiree s. P4rnd Jes
pr ®conisations, celles en rapport avec cet:t
l 6information multidisciplinaire dans | e dos
des transmissions et des sorties, mass s déorgani ser en amont | e

pédiatrie et les secteurs adultes.

Dbautres ®I ®ments de | itt®rature sont co
réussie. Il semble primordial de développer des compétences dans la prisegenpoie
pr ®parer | es adolescents au passage ~ | 060ge
gue les jeunes comprennent leur condition et la gestion quotidienne que cela implique, et
d®vel oppent des comp®t anéroes/otampnent en sachaatiguidere s 0 |
une personne ° |l es aider. Un soutien contint
passer doébune perception déc¢chandicap®e =~ cell
est tout aussi important. Le calendriex & transition devrait étre flexible, et dépendre du
d®vel oppement cogni tif du jeune, de ses ca

soutien de la famille (Binks et al, 2007).

Les initiatives collaboratives et les politiques de transition vers #égée sont des
supports n®cessaires ~ | a transi fiinécessitenL 6 0r g a
la collaboration entre les structures pédiatriques et adultes, pour permettre la coordination des

soins. Le moyen le plus efficace de dévelpdes services et des soutiens efficaces de
9



transition est de mettre en commun nos connaissances. Il devrait y avoir un engagement a
I'échange régulier d'informations entre les professionnels afin de s'assurer que toutes les

informations soient transmis& temps, et de maniere efficace (Stewart et al, 2009).

La formation et | 6information des soigna
chroniqgues de | 0enfance n®cessitant une pri
solliciter leur intérét et delévelopper des compétences spécifiques pour accompagner ces
patients (Binks et al, 2007)Des connaissances et compétencesceomant la paralysie

cérébrale et laommunicatioralternative et améréepourraient étre développées

Des programmes de trarsn sont actuellemenen cours de développemerits
sbaxent sur | a f or mat i pson autononjiee (vecoanaitne csesr d®
compétences, responsabilisation dans les saEs}apacité a négociepar lurmémedans le
systeme de soins adyléprévenir les complicationg résoudre dgzroblemes eé construire
des relations. Ces programmes visent a planifier les besoins-& leng me donner de

au jeune tout en lui permettant de se concentrer sur cette transition (Binks et al, 2007)

Pour enrichir les études existantes, il serait intéressant de suivre des jeunes pour
repérer ce qui a fonctionné ou non pendant la transition. De plus, ces jeunes, leurs parents et
la communauté pourraient étre inclus dans les équipes de rechercpeojetsde transition
pourraient viser des r®sultats sur | a partic

doefficacit®.

2.3. Accompagnement en ergothérapie

Léaccompagnement en ergoth®rapie fait par
no mbr eux soignant s i mpligqu®s. Lébergot h®r ape
important dans la préparation de cette transition, notamment avec le jeune adulte paralysé
c®r ®br al sans | angage oral. (I pepdradedai der
activités significatives dans le systéme de soidslta (McNaughton et al, 2010),
| 6accompagner dans ce changement dédenviron
changements de réles), en fonction de ses réles actuels et de ses attentes 2868 &our
cela,ilpeuts out enir ses interactions adeneantadedae nvi r o
des outils facilitateurs (par exemple dagles techniques pour les déplacements et la
communication)L e bu't noé®t ant pasmagsdalut enomei pd®pé

de son interdépendance, car nous sommes tous en interaction avec notre environnement.
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Lébergot h®rapeute du syst me adulte accompag
adulte, et tient compte du travail effectué en ammour favoriser la participation sociale du

jeune dans son nouvel environnement.

Pour passer au systéme adulte, les jeunes sont sensés faire preuve des capacités
déindividuation et dbddeécisionsmparmepm &-sodme et(apxr e nd r ¢
autres). Pour celales professionnels de santé peuvdes aider a développer leur
compréhension du systéme de santé adulte, leurs connaissances en santé, ainsi que leurs
capacités de communication et de collaboration dont ils auront besoin pour gérantéur s
En effet, un patient i mpliqu® activement da
pour son traitement a plus de <chances doac
observant et de continuer le suivi (Gilmartin, 2003, cité par McNauagttt al, 2010).

Léoergot h®r apeut e, mai s aussi |l es autres s
a collaborer avec l'équipe de soins du systéme adulte afin de coordonner les ressources des
syst mes p®di at-a&dirgquechaeun aitamlds infermationd iengottantes
et agisse pour que le jeune adulte arrive dans le systeme adulte dans les meilleures conditions
possibles. Une coopération effective entre tous les acteurs est indispensable, notamment entre
les ergothérapeutes et orthoplstes de pédiatrie et ceux du systeme adulte concernant la
communication du jeune adulte paralysé ceérébral sans langage oral. En lui garantissant la
capacit® de sodéexpri mer, nous permettons ~ CE
moment de trasition, et optimisons ainsi ses chances de participation sociale dans son nouvel

environnement.

[ semble i mportant en ergot h®r api e, dou
c®r ®braux sans | angage or al 7 parsde sgngibiigerdeser au

soignants des services de soins pour adultes a ses communications alternatives.
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3. Lacommunication

3.1. Généralités

3.1.1. Définition

¢ Communiquer, cb0est ®changer de | o0inforr
adaptée ain monde de maniere a réaliser des projets en relation avec les autres. » (Denni
Krichel, 2006, cité paile Cardinal, 200R La communication fait intervenir le langage
(souvent oral) et un ensemble de comportementsvnerr b a u x , r®gul ant | 6@

moins consciemment (gestes, tonalité de la voix, distance interpersonnelle). Elle invite les

partenaires ) agir l un sur | 6autlre®calutt er, n
| 6observation et |l a compr ®hensi bae dpr elsdsa wtnr
| 6intelligibilit® (Monseigne, 2011).

3.1.2. Fonctions de la communication

La communication comprend quatre fonctions | e t ransfert doéinfor
ddéaction, l a cr ®ation de (teeChardinali200R). La suiteldea d ®c o
cette partie est une interprétation de cet article au vu des problématiques rencontrées par les

jeunes paralysés cérébraux sans langage oral.

Untransf ert dedbquaiité est emseritiel poursque les personnes puissent
s 0 e x pet Se poenprendrel ést important de veiller aux modalités de communication de la
personne, ~ I éenvironnement (installation de
aux capacités de compréhension de chaque personne. Pour un jeune pargllyaé sans
|l angage oral, des connai ssances i mit ®es de
parfois cognitives, et sur les communications alternatives contribuent a créer des situations de
handicap de communication pour le jeune et son intedoaut . Léutilisation
alternatifs permet de minimiser | es possibil
transfert déinformations plus proche du sou

gue | 6interl ocut eejeunecmmupigue autneenent o mme nt |

La communication permet aussi ¢gei | ot e r, celgdi asupposeosouvent une
coopérationCelle-ci consiste a mettre en commun des informations, représentations, valeurs
et ®motions pour f a c i | définieemsenmblePour &s Jeunssaeh i o n ¢

transition entre systéme pédiatrique et adulte, une coopération de qualité est importante afin
12



qgue les informations transmises aident a la réalisation du projet de vie du jeune. Cela
commence par une communication eftieaentre le jeune et les professionnels des deux
systemes, et entre les professionnels-mémes.La communication peut permettre de
devenir acteur doéun projet, dé°tr eaditedp | i qu®
« participer» au sens de BIF.

Lacréation de relatiorestfondamentale pour participer socialemers.soin suppose
une relation thérapeutiqué.a r el ati on t h®r apeutigue commen
confiance interpersonnell@rice, 2008)Celle-ci suppose le respect dellai ber t ® de | 6
donc doéannuler toute relat i cComnmerd mgntenrwceite r af i

relation sans communication fiable possible ? La communication concerne tous les acteurs du

soins, etnons eu |l e ment | 6or t h apeutea Patients et sagnants @eeveny o t h «
ressentir un senti ment de frustration en
déincompr ®hension persistante, l e risque &est

de la personne, pour éviter les situationsairise en échec. Dés lors la relation thérapeutique

devient nettement limitée.

Concernant lad ®c ou v er t e, elieeconditiorina la nommuni®tion mais en

r®sul te aussi. Ainsi, |l a conscience de soi
dopposition © autrui. L6identit® nodest pas
dans |l esquel l es | a personne sbengage. Co e s

communication(E.-M. Lipiansky, 1993, cité par Le Cardinal, 2002s représeations de

| 6autr e, de soi et |l es repr ®sentations des
communication interpersonnelle (Watzlawick, 1977, cité par Le Cardinal, 20@2a ut r e peu
étre abordé@vec un présupposé positdi( | c 0 mmo u megatif Y« & est) handicape).
Orlasouffrance de Il a diff®rence dbéidentit® pe
voire a la violence. Accepter la souffrance de la différence, présente a chaque rencontre,
permet de dépasser cette souffrance. Ainki est possible de reconna

est, et non pour ce quobi l nbest pas.

3.2. Communication et participation sociale

Dans | e cadre dobébune approche syst®mique
termescommunicationet participation pouraient étre apparentés aux ternties et relier
(Monseigne, 2009). Le premier est alors un préalable au set@mrdrevient a mettre

ensemble, unir des espaces et des personnes, établir une communication, faire correspondre,
13



et relier renvoe a une idée de relation, au fait de « créer ou recréer des liens », de « relier ce
gui est s®par® &, dbéc¢c®tablir ou r®tablir une
fait partie. Léacte de relimdansvresyseimeo ut er | e

« Les communications décrites dans le Processus de Production du Handicap comme
faisant partie des activités courantes, sont nécessaires a la réalisation de tous les rbles
sociauxdécrits (responsabilités, relations interpersonnelgs,communautaire, éducation,
travail et loisirs). Or ces réles font défaut parmi les jeunes paralysés cérébraux sans langage
or al ( McNaughton et al , 2010) . Leur donner

enjeu majeur pour leur permettre davantag@atticipation sociale.

3. 3. Ri sques doéune communication | i mit
Les donn®es actuell es mont r ent-soignand un e f
augment e | e risque dourgences m®di cal es, I

| 6adh®r ence dumpaptaégatiesurtles soms de auiviyBalandin et al, 2007).
Lorsque des problémes de communication surviennent entre le patient et le soignant, les
professionnels tendent a ignorer le patient et a interagir avec la famille, ou a baser leurs
conclusions ur | 6 obser vat iRowllareg 84 cité gpar Balapdm @tsal, 20079 n  (
Nous comprenons alors que la transition au service de santé adulte fait partie des nombreux
stress auxquels font face les adolescents avec des besoins complexes de caimmuni
(McNaughton et al, 2010).

Dix adultes paralysés cérébraux avec des besoins complexes de communication ont
rapport® | ors doéoentretiens (Balandin et al ,
avec les infirmieres, causées par le manque deensogle communiquede temps des
soignants, de leumanque de connaissances des communications alternatives, et un manque
de compréhension lors des tentatives de communication. lls ont aussi rapporté les
conséquences physiques et psychologiques de desilths de communication (inconfort
physique, frustration, colére voire tristesse), et linfluence de leurs difficultés de
communication sur le comportement de certaines infirmiéres (ton condescendant, croyance

d'une déficience intellectuelle) et sur lelurée d'hospitalisation.

3.4. Lacommunication améliorée et alternative

Le sujet de | 6acc s ° l a communication e

dr oit déoexpression pour |l es personnes sans
14



des besoins compl e x e s-adiee unec parolm uimiiée ad nhomn |, c
fonctionnelle. Ces besoins peuvent étle&s a des causes physiques, sensorielles et
environnementalesrés variéesqui induisent des restrictions de participation sociale. Ces
personnes et leurs interlocuteurs peuvent bénéficier de communication altefBataredin

et al, 2007).

La communicationaméliorée et alternativédCAA) comprend toutes les formes
difféerentes decommunication(autres que le langage oral) utilisables pewprimer des
penséesles besoins, les désies les idéesElle regroupe notammemtes aides techniques
(notamment tableaux de communicatipnsynthéss vocales, affiches, utilisation de
pictogrammes) et des aides humaines, comprenant stegégies pour atiliter la
communicatiorcomme les gestes voire les langages signés, avec souvent une combinaison de
plusieurs de ces modalités (comme le Makat@gs moyens sont complémentaires, et
permettent de respecter la «multimodalité dedanmunication»Cataix Negre 201J). La
communication alternativepeu soutenir ls interactions des personnesavec leur
environnement, et leur permettre de prendresleasponsabilités notamment dans le soin et
lors de la transitiorentre systemes pédiatriqueastulte. Celamplique que tous les acteurs
comprennent | 61 mp o rld camnwmeicatidrealternéativet afih de pragoseo N d ¢

des soins de qualitégntrés sula personne

3.5. Le passeport de communication®

Le passeport de communication est un outil ceniréles personne qui ne peut pas
facilement parler. Cet outil regroupe toutes les informations importantes sur la personne,
présentées de manieresirple, succinctee t pr ®ci se e, afin doé°tre
Négre, 2011). Il comprend une présentatn de | 6i dentit® de | a p
photographie), des renseignements sur ses capacités (compréhension) et sa personnalité, ses
godts et ses habitudes de vie (sa maniére de communiquer, de réaliser certaines activités). Des
conseils sont donngsour que | 6interlocuteur ait des i
(Jim etGoldbat, 2011). Des contacts pour des renseignements supplémentaires sont ajoutés.

Il peut se présenter sous des formes variées (livret, feuille pliée, classeur) seloonaeers

Ce document appartient a la personne, et encourage a porter un regard positif sur elle
par |l e reflet de son caract r e, ses opinions

les recommandations de sa créatrice (Millar, 2007), il est prédéhb le créer avec la
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personne, en équipe, en tenant compte de sa famille proche. Le réle de ce passeport, a la fois
out il de communication et de transmission,
personne comme un interlocuteur potentielpie u t faciliter | 6 ®c hang e
personnes, parfois novices en communication alternative (Cataix Negre, 2011).

Le passeport de communication est un moyen simple de donner du sens a des
informations formelles d'évaluation et d'enregistrementddanées importantes sur une
personne. Il peut aider a soutenir ses transitions (Millar, 200@duetait fournir un support a
|l a personne pour choisir | a-mémears@sntenotutedri on ¢

Un audit spécifique pour évaludérs passeports de communication a été développé

(Millar, 2006). Trois th mes cl®s ~ explorer
pratiques dans | e processus do®l aboration dt
de | 6 ®t h ilay voafideialité, dae collaboration en équipe, la connaissance et

| 6i mplication de | 6utilisadeul eésavblupbarsls epor t

format, la présentationle contenu (pertinence, exactitudimteractivité) et efficience de |

production. Enfin, les résultats aévaluer concernent les stratégiesdéveloppéespour
sensibiliserles personnes aux fonctions gasseporet pourencourager son utilisation, sa
reconnaissanceomme un élémentalide au carrefour de lghérapie édudatioret la sante,

le temps allouéa sa création, les mécanismeee mi se ~ jour et l 6i ncl

passeports de communication danglelgiques et pratiquede I'organisation.

Lébensembl e de cette partie a ncomnment | a
I'ergothérapeute petltaccompagner le jeune adulte paralysé cérébral sans langage oral sur le

versant de la communication lors de la transition vers le systeme de santé adulte ?
Pour répondre, deux hypothéses seront développées

- I'élaboratbn avec le jeune d'un passeport de communication pourrait avoir un impact

sur sa participation au cours de la transjtion

- le passeport de communication pourr@ite un outil de transmission entre les

systémes pédiatrique et adulte.

! Desexemplegle passeports de communication sont préserdsaexeO.
16



Il. Méthodologie

Lebut de cette ®tude est de d®crire une T
jeunes paralysés cérébraux sans langage oral en transitionsgsitéenespédiatrique et
adulte, sur le versant de la communication. Cette étude tente de répondre aux questions

principales suivantes

l.Estce que | a communication fait partie de
jeunes paralysés cérébraux sans langage?d@abui, avec quels objectifs et quels moyens
2. Quelle est la participation actuelle des jeunes ghea n t | a t +4&dira dangla o n, Cc
pr®paration et d s 7 0ld®@li aa®Er a&tni commuiieatiopua s e
avec ces jeunes auralie un impact sur leur participation pendant la transifidiorsque le
passeport de communi@at est utilisé, un lien avec la participation du jeuneilestabli ?
3. Le passeport de communication pouriat ser vir doéout il de tran
pédiatriqueet adulte? Répondraiil aux besoins de transmissions cités par ceux qui ne
Bbutili®8enuepas seraient |l es autres i mpact s

communicatiorf?

1. Outils de recueil des données

Deux grilles dbébanalyse ont permis de col
donnéeg questi onnai r gslapartiestméorigue,tem paniculiercsdr P données
actuelles concernant les jeunes adultes paralysés cérébraux, les recommandations pour une

meilleure transition, et le passeport de communication.

Le questionnaire permettait de couvrir un large chdnipe r got h®r apeut es,
de la situatiorgéographiquetd e s t ypes ¢ e@rataiel Des réppnees precises
sur |l es pratiques dobébergot h®rapeutes aupr s d
sans langage oral) et au momentdgda transition vers le systéme de santé adulte ont pu étre
obtenues. De nombreuses questions ont pu étre posées de facon identique, ce qui aurait été
difficile en entretien (Giroux et Tremblay, 2009, p.1P&). Ce mode de recherche a
minimisé les biaid i ®s aux entretiens (implication du
ergot h®r apeute). I 1 per met déavoir une m e
déoergot h®r apeutes participants pouvai-t °tre
structureplus variés. Enfin, le traitement des données a permis des analyses statistiques, avec
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un usage varié des données récoltde® questionnaire en | igne,
Formul aire, a ®t® choisi pour | 0enuntaer i nst a
en ligne, et la possibilité de créer une arborescence des questions en fonction des réponses
(AnnexeD). Ce type de questionnaire a permis des envois plus rapides que par voie postale,
minimisant le risque de nemetours ou de pertes de queshaines. Le questionnaire (Annexe

E) dur ai t environ 25 minutes et comprenait |
g®n®r aux sur | 6ergoth®rapeute (exp®rience en
paralysées cérébrales, interventionslaccommunication, secteur de travail) et les personnes
accompagnées (leurs possibiitdse co mmuni cat i on, l a compr ®he
deuxieme partie, des questions sur la transition entre systemes pédiatrique et adulte (état des
lieux des transmg@ons, participation du jeune, satisfaction). Ces données ont été recueillies

car elles pouvaient influencer leurs réponses par rapport au passeport de communication
(intérét en fonction des besoins existants). La derniere partie concernait le passeport de
communication. EI'l e commen-ait par une quest
une description de | 6outil. Selon | eur r®po
étaient orientés sur difféerentes pages : passeport de communmatiarn connu et utilisé

connu et non utiliseédécouverte Des questions ouvertes ont permis de recueillir des
expeériences plus personnelles des ergothérapeutes, qui ne pouvaient étre réduites dans des
guestions a choix multiples. Ces dernieres (objectifsasdiggport, personnes a impliquer dans

son élaboration) étaient parfois semu ver t es pour | aisser | a po
réponse. Des questions a échelles ont été utilisées pour mesurer la fréquence de

comportements (manieres de communiquer j@eses, transmissions), la satisfaction par

rapport ” | a coop®ration et aux transmiss
communication, et | e degr® doéi mportance de |
Des entretiens ont été réalisésagpréed 6 er got h®r apeutes qui ont

de communication aupr s de jeunes paralys®s

fa-on plus approfondie | 6utildisaatuidopeudee cet
littérature exs t a nt ” son sujet . -diegé & peonisxde ghrder lné e nt r
flexibilit® dans | 6ajustement des questions/

importantes ont pu étre récoltées en laissant suffisamment libres les ergotleésmapedtd aj out e
|l eurs commentaires sur | e sujet, et ainsi S
précédemment décrits dans la recherdB&o(x et al, 2009, p.166). La tramtkd e nt r et i e

(Annexe L) comprenait 12 questions générales regroupéel #remes présentation de
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| 6ergot h®r apeute et des jeunes accompagn®s,
communication. Ce dernier incluait 5 seth&mes (connaissance, élaboration, utilisation,

mise a jour et limites).

2. Recrutement des participants

Les crit res doi ncl uéreagothédapesite, pcaampagneridesa nt s
jeunes paralysés cérébraux {22 ans), dont certains sans langage oral. Les personnes
participant aux entretiens devaient en plus de ces conditionseutile passeport de

communication dans leur pratique.

Pour le questionnaire, deux grée st s ont ®t ® effectu®s aup

en syst me p®diatrique (CEM) et | 6autre en s
ont per mi s dibiliéme® laipertmence du @questionnaire. Les participants au

guestionnaire pouvaient travailler au sein
doEducation Motrice, Foyers de vie, Foyers

structures accueillds des jeunes adultes paralysés cérébraux sans langage oral. Une liste des
ergothérapeutes a contacter par téléphone pour répondre au questionnaire a été établie. Quinze
établissements accueillant des jeunes adultes paralysés cérébraux ont été réicrencie
recherche par meatlé « paralysie cérébrale » dans le référentiel des stages. Le site Action
Sociale a permis do6é®l argir cet ®chantill on,

médicasociaux sur toute la France.

Pour les entretiens, ugthange par mail avec Elisabeth Cafdégre, ergothérapeute
gui a consacré un chapitre de son livemmuniquer autremenfed. Solal, 2011) au
passeport de communication, a donné accés aux coordonnées de trois établissements ou des

ergothérapeutes utiést le passeport de communication.

3. D®r oul ement de | 6i nvestigati on
Pour le questionnaire, chaque structure potentiellement concernée a été contactée par

t ® ®phone afin doéoptimiser | e t aubxacdeo rrd® ppoonus

participer "’ | 6enqu°te ®tait obt enu, e |

ergothérapeute@nnexe B) Ce mail contenait aussi des précisions sur les termes employés
dans le questionnaire (sans langage oral, transition, transmissiparticipation), afin de
garantir une bonne compréhension des thémes et concepts abordés dans le questionnaire.

Deux relances par mai | ont ®t ® effectu®es
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(Annexe C) Le consentement écrit de traitement des données anonymes pour un mémoire
doergot h®r api e ®tait demand® en d®but de que
du questionnaire. Léanonymat a ®tle®pesoeespect ®
interrog®es ont acc®Id® au questionnaire par
guestionnaire, et leur identité ne pouvait étre connue dans le recueil des réponses. Les

personnes int®ress®es par Aadlesdemandpantalat s de |

Pour les entretiens, les établissements ou le passeport de communication est utilisé ont

®t ® contact®s pour un entretien t® ®phoni qu

permis de vérifier que les ergothérapeutes réunissat | es cr it res dbéinc
déoobtenir | eur mail pour de ma n(Aneexe JuQeluieic c or d
comprend | a dur ®e approximative de | 6entret
| 6entretiendet ® ®phansqgueption et déanal yse
conservation prot®g®e de | denregistrement de
pr ®ci se que | 6enregi str e nmdela.tDe gles, lds personnese t i e r

participanteses sont vues proposer dbéacc®der aux r ®s

4. Analyse des données

Les données de chaque questionnaoeplétéont été regroupées dans un tableur
electronique (Excel). Les réponses aux questions ouvertes ont été regroupées par themes pour
permettre de faire ressortir les éléments importants, et les réponses fermées ont été codées
(Annexe F)" | 6ai de déundmanael | ater | 6anal yse que
2009, p.148). Cellei a été réalisée avec des calculs de moyennes, de fréquences et de
pourcentages. Pour les entretiens, les données recueillies ont été regroupées par themes selon

lespointst ®s des grilles dbéanalyse, et |l es r®pons:s

5. Limites et difficultés rencontrées

Pour | e questionnaire, |l e contact t® ®ph
l'imit® | e nombre dbédenvoi s, oihldredeaergothérageritesc ont r a
de disponibilité des ergothérapeutdsa été limité aux personng®ssédantin téléphone et
une adresse mail avec un acceés internet disponible pour la durée du questionnaire. Les pré
tests ont permis de reformuler le questionaire pour que les répondants des systemes
pédiatrique et adulte puissent répondre aux mémes questiofableenombrede contacts

ddoer got h®r a g passeporsde gogmmunicatannlti rhi t ® | e nombr e di
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lll. Résultats

Concernant lesugstionnaires, Erécapitulatié des réponses aux questions ouvertes et
fermées se trouvent en annexg®t H , et | 6 a na teg eponseésha@maestiong u e
ouvertes en annexePour les entretienggs retranscriptions intégrales trouvenen anexe

L,etla grille doéMnal yse en annexe

Sur les ginze structuredes dix ergothérapeutes contactés par téléphone remplissaient
| es cr it r eostaadpté decrécevsirileolian de questionnaire. Huit réponses ont
été obtenues aprés deuxamdes, soit un taux de réponse de 80%. En tenant compte du
nombre tot al doergot h®r apeutes (28) travail!/l
été envoye, le taux de réponse devient proche de 30%. Sur les trois structures contactées pour
un entréien avec un ergothérapeute accompagnant des jeunes utilisant le passeport de
communication, deux ergoth®rapeutes joignabl

Les entretiens ont duré en moyenne 33 minutes.

1. Présentation des participantes

Les participants aux questionnaires et entretiétaentdes femmesPour faciliter la
compréhension des résultats, les deux ergothérapeutes interrogées par entretien utilisaient le
passeport de communication et ont été désignées panxet «EB », celles gant répondu

au questionnaire ont été désignées pae« s u i Vv i déun chiffre allant

Toutesles participantegravaillaient dans lesecteurmédicasocialaupres de jeunes
paralysés cérébraux, sauf EA (personnes polyhandicapées). Elle a étédnealuses | 6 ®t u d
pour son exp®rience de [ 6utilisation de pas
langage oral. 75% des répondantes travaillagahs le systeme pédiatrique (Centres
déEducati ol EMMBadarce le¢e syst mecualdédicalist et( Foyer
Foyers de Vig une ergothérapeute travaillant dans les deux systdmessrépondantes
provenaient de 3 régionfRhéneAlpes, Bretagne et Langued®&oussillon.EB avait plus de
di x ans doélEeM aufiréeside jeunes paelysés cérébr&bs (.3, région Centre)et
EA2 ansd 6 e x p ®ont 2mos enEM et enMAS pour personnepolyhandicapés EA,
.13, 1617 et 65région du PoitotCharentes)
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Figure 1. La distribution des
participantes selon leur expérience ¢
tant qu'ergothérapeute répondantes aupres de  personnes

L éxpérience (en années) des

paralysées cérébrales éttais similaire a

9% : |l eur exp®rience en tant
B Moins de 1 an

37% 27% mEntre Let4ani Sur les huit répondantes au questionnaire,

DEnre5et9ant  yne avatmi ns doéun amen dodoexp
OPlus de 10 ans L _
27% t ant gothérapeutesix plus de 5 ans

(75%), dont trois ont plus de 10

Les participantes ont estim® qul@etBB®@absenc
des jeunes paralysés cérébraccompagnés, et 9%bdes jeunes polyhandicapfEA, 1.51 et
56). La communication norverbale a été spontanément abordée lors des entretiens (EA, .53
et EB, 1.20), et de maniere plus variable par les réponda6f®% considerent que ces jeunes
se font «res souvend comprendrgar le non verbalcela étant seulementparfas » pour
les autres. Des moyens de communication alternéiimeaux, synthéses vocales, systemes

gestuelsgtaienten moyenne gouvent» utilisés

1.1. Observations concernant la communication avec les jeunes

Cing répondantes ont évoqué des difficultéscomtrées par les équipes pour
comprendre ces jeunes, celldsont été regroupées en cinq thémes. Héficiences et
incapacités du jeungel, E4, E7)était le theme le plus fréquent, notamment par aamul
des déficienceé ( E4) . C o n eeréporalantes oht@i®olénangue de tédmps
(E1, E5) du personnel, manque de connaissance des communications alterngiie$5s)
surtout pour le personnel nouveau,cleamp de communication limi{@ certains sujets et
interlocuteurs (E1, E6), avec unr«i s que do i»rEl1p replenramgueondddout i

adaptés a certaines situations, commedauche, la nuip (E5).

Toutes les répondantes ont développé des stratégies pour mieux comprendre ce

jeunes, cellegi ont été réparties en quatre themes. dtemégies personnelle®mprenaient

°tre attentif ° |l a communication non verbale
et de r®pondr e, E1 et EB8)E2EH6éveda plaformulatiomx st r
des questions (E1). Laoordinationa v e ¢ | 6®qui pe, la famille,
| 6i mportance des tr ans mi s sdudravail effe@ug ,avank @u) pou
développésur place» (E7), et pour &viser juste" sur ce que veut dire la personr&l).

L dtilisation de communications alternativeg4,5,7)r e gr oup ai t | 6iaient i fi
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none (E7) fiabl e, l a mise en place dobai des
(E4 et E7), les larapes signés (Makaton ou Langue des Signes Francaise, (E4 et E7)) et les
sets de communi mngdlatiomwau falEeui) (E3) B étd citée pne foid.

1.2. Objectifs avec ces jeunes

Les objectifs g®n®r aux ®t aleseapptentisségesndut al | a
faut eui | roul ant, du rep®rage dans:«ledutt emps
coOest gue | 6enfant participe, mai s au d®but
centre pour adultes, par contre, 1&g, sont beaucoup plus actedr&A, 1.290-292). Déapr s
les ergothérapeutes utilisant le passeport de communication, les objectifs liés a la
communication pour un jeune concernaient la forme, par éac her che doun acc
moyens de communication altative (EA, EB)selon les capacités du jeu(iastallation et
utilisation) etlefondf aci | i t er | 6 ex pr e slesiewnas (BAf EBEnter c o mp r ¢
en relation(EA), développer leurs capacitée choisir (EA)L 6i nf or mat i on aupr
professionneldaisait ausspartie des objectifs«i | faut quben fait l a c
méme rang que le déplaceme@tuand on a compris quodébun | eun
communiquer plus. 'l faut vr ai nmandespemsresc hi r

plus importants. Pareil pour faire des cheiXEB, 1.226229)

Concernant les répondantes, toutes ont formulé des objectifs et/ou des moyens en lien
avec la communication du jeune a la question ouverte dédiée a ce sujet. Les ajeétis
regroupés en cing themes, qui se rapprochent de ceux évoqués lors des entaetigasla
communication( E1, 4, 5) avec | es not i ctaldir deséneoyefsi c a c i
fiables et reproductibleéE4, E7) pour le ®ui-non» et la déignation,évaluer les capacités
et intéréts du jeunéE7),per met t r e d 0 e xfpndamerdauXER) et «limibkeelas oi n s
frustrationdes communicants (E1). La communication des jeunes paralysés cérébraux sans

|l angage oral semble donc consi d®r ®e dans | d6a

1.3. Moyens mis en place concernant la communication

Déapr s sept r®pondant e entenergothérapie tuto(r&let %) |,
la communication comprenait lachercheet lami s e en pl ace ,mbt@mamedtes t e
leur installation selon les capacités du jeune et son environnement (E3, E7). Dans le service
de EA, «en ergo, on apprend toutes leshniques de communication alternativ@.281-

282). La répartition des rbles entre ergothérapeute et orthophoniste semble différer selon les
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®t abli ssements, dans ce cas notamment EA pr¢
1.48). La communicabin était aussi adaptée pour un ensemble de jeyreesla formation

des ergothérapeuted0% des participantes utilisaient desgages signé avec les jeunesle

Makaton (E4,6,7,) et la Langue des Signes Francai&€/, EB), toutes travaillant dans le

systeme pédiatriqueL @c cessi bi | i t ®tait” penkéd idans la rstmetu@/eo n
notamment des tablettes de communicationpour rythmer la journée (EA) et une enquéte

de satisfaction de | 6®t ablissement en pictog

La coordination entre les différents acteursutour de la communication a été
fréquemment citée par les participantes, surtout ag&orthophonistexitées par EB dés sa
premiére phrasd.8-4), et par six répondantes sur huit (75%) dans les réponses ouvertes du
guestionnai e . Les famil |l es e t orthbptista) tkinésithérapputep f e s s
psychomotricien, éducateurs, professeuisinent ensuitd E7, EA, EB)

2. La transition entre systémes pédiatrique et adulte

La période de transition estuxe fragilité». Mémepour «une personne sans handicap,
cbest parfois difficile de sobadapter ~° une s

demande une pr®paration, un acx(BAlA@Egli)e ment s

2.1. La participation des jeunes pendant la transition

La transition se fait rogressivement (EA, 1.74). Pour 84% des répondantes
travaillant dans le systéeme pédiatrique, la transitiait partie du projet global
d'"accompagnement du jeune. L 6 O@éecabontéeyagenle ™ p ar

jeune était de 15 ans + 2 drisDeux tendancegnt étéobservéesdes 1213 ans, et a 18 ans.

3
2
W Dans la préparation de |a
transition
14 . .
W Dés leur arrivée dans le
systéme adulte
O _

Trés Parfois Souvent  Trés souvent
rarement

Nembre de répondantes

Fréquence de participation des jeunes paralysés cérébraux sans langage oral

Figure 2. La fréquence de participation des jeunes paralysés cérébraux sans langage oral pendant la
transition selon les répondantes
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Une variabilité de participation des jeunes dans la transition est mise en évidence par
les quelgues répondantes ayant participé a cette question fermée. Lors de la préparation de la
transition, 2 tendances opposées sont observées (participation rarefiigtréste). Une rare

participation du jeune des son arrivée en structure adulte est relevée par quatre répondantes.

Les jeunes peuvent participer pendant la transition en validant des transmissions
écrites (E4, E6), en contactant des personnes de lausegadulte pour des renseignements
ou des candidatures (E6, E7), par des visites et des stages dans les structures pour adultes (E6,
E7). E7 ajoute quecela dépend de Kintérét du jeune dans son projet, de ses possibilités
(cognitives/relationnelles.. gt de linvestissement qu'il a de son outil de communication.
Déapr s | e s leurRgprivér era structuie ,adulte, ces jeunes ont en moyenne
«souvent» les moyens de se faire comapdre. Si on isole les répondantes du systéeme adulte,
c 0 e pafois g le cas. Une répondante du systeme pédiatrique va plus laiépémant le
fait quodil ndéy ait pa:xpadde vdiersystémnaliguesos dooumsentss t a n
type donc les centres adultes-dstbien accés aux informationg ?é¢ Tréssouvent, on note
dans les compte®ndus de stage une seautdisation du systeme (de communicatienkElle
eémet plusieurs hypothesespas de temps pris pour | "instald/l
de transmission efficace de notre part ? Méconaatss ou absence de connaissance du
systeme (Makaton) des équipes.?Ainsi, la mise en place de communication alternative

seule ne suffit pas a assurer que le jeune puisse se faire comprendre.

2.2. Les transmissions actuelles

Les réponses au questionnaire metten évidence la variabilité des transmissions
faites lors de la transition entre systé&mpédiatrique et adulte, tant au niveau du contenu que
des modalités de réalisatiou niveau du contenu, les éléments retrouvés dans les
transmissions des jeunesoncernant la communication sont, par ordre de
fréquenced 6 a p p aga maniere d'utiliser une/des aide(s) technique(s) a la communication,
ses capacités de compréhension, ses capacités d'expression par le non verbal, l'installation du
jeune pour facilier la communication «souvent» présents en moyenne), les situations
d'utilisation des aidea la communicationdes conseils pour que linterlocuteur facilite la
communication avec ce jeune et les modalités de mise a jour des aides techniques a la
commurication  parfois» présents en moyenne). La variabilité de réponses la plus

importante sur les informations présentes dans les transmissions actuelles était sur les
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capacités d'expression par le non verbal du jeune, et les conseils pour que lintgrlocute

facilite la communication avec ce jeune.

Au niveau des modalités detalisation des transmissionguatre ergothérapeutes
travaillant dans le systéme pédiatricaue six(66%)déclarent utiliser un outil de transmission
comprenant des données surclammunication du jeunelLes professionnels de pédiatrie
obtiennent ¢rés rarement (83%, cing sur six) des retours sur les transmissions données aux
structures pour adultes. Les répondantes montrent aussi une grande variabilité sur leur
préparation en édpe, et sur le fait g les transmissionguident les soignants du systéme
adulte pour obtenir une communication efficace avec le jeurpar{eis» en moyenne
Aucune r ®p o nodtarait satisfait® elsstliensg existants entre les professitsine
des systémes pédiatrique et adulte et de la qualité des transmissions (degrés de renseignement
et délais de réalisation). En moyenne, elles se déclam@uotét insatisfaite(s» pour chacun

de ces points.

Les ergothérapeutes A et B ont en commun aeatller dans des établissements ou la
transmissiord 6i nf or mati ons est importante (EA, | . 3

communication> a avoir dans un établissement (EB, 1.222). Concernant les transmissions sur

la communication du jeune, EA®ct i se qudell es peuvent se fair
puis par | e passeport et | e dossier doéergoth
pour adulte. 4l y a vraiment une suite qui se fait

(EA, I. 299) Les transmissions se font aussi par des échanges avec les parents (EA, E6),
notamment lors de réunions, car ils connaissent tres bien leur enfant. Spontanétaam, ce
écrivert des notes pour expliqguer comment leur enfant communique (EA). 8%

répondantes citent aussi le lien avec la famille pendant la transition.

100% des répondantésuvent pertinent un outgrécis de transmission concernant la

communication des jeunes paralysés cérébraux sans langage oral

3. Le passeport de communication

Pour les ergothérapeutes interrogés utilisant le passeport de communication avec des
j eunes, I 6 anci ennestd®6 adeEA, IcLE/tet EB,U.25T)EB a®dnrauicdt de p
outil par une fiche du Réseau Nouvelles Technologies (E. Cataix, 2008xe N, et EA far
une collegue ergothérapeutgur les 8 répondaget, ure seuk connaissait le passeport de

communicatonmaime | 6a jamais utilis®, par manque d
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3.1. Lien avec la participation du jeune au cours de la transition

Les deux ergothérapeutes utilisant le passeport de communication trouvent un lien

entre | Ooutilisation de c(EA 164073, EB,l.76-77). Cea part
outilaide lejeune« °tre plus i mpligqu® @lasfxileteaentsee ns 0%
en communication avec | ui, donc du coup for .
choses qudi l ai me, ses habitudes, donc for

groupe.» (EA, 1.164167). Il regroupe «des petits ddils, mais qui ont finalement toute leur

i mportance, gui font que -a va | o6interpeller
créneau qui va permettre de le faparticiper.» (EA, 1.167-169) «On a tous ces petits

éléments que la famille neua transmis, que la référente connait, que les éducateurs ont
remarqué a chaque moment de la jourféealement; a | 6ai de i ndirectemen
groupe. En fait, coOest un moyen pour | 6amen

communiquer, 7 | u»EARAELFOMBY tre doébinteragir.

Dans | 6®l aboration du passeport, l es erg
| 6i mportance agqoergre | gupelbnpasdbitipe © |l a cr ®at
en capacité de leaire. AinsiEA préciseque «le premier (passeport) est généralement fait
avec la famillef é ] es suivants sont faits vraiment av
adultes, cbest qubéils ont d®] "»(EAclA76-278) t out e

En moyenne, les répondantes tralewt le passeport de communicatioassez utile>
comme outil de communication pour le jeunag seule (E8) le trouvanttkes utile». Deux

répordantes (E2, E6) le considerent comneas vraiment utile dans cette fonction.

B Favoriser la participation du jeune dés so

@ 884 arrivée en structure adulte
% 506 0 @ Coopérer avec les autres professionnels
@ 63% serwcg du Jeune. o .
8 63% W Favoriser la participation du jeune dans |4
2 63% préparation de la transition
3 . 63% O Soutenir la construction de I'identité du
8 I I S0% jeune .
- - - O Mettre en avant ses capacités plutét que
0% 20% 40% 60% 80% 100% ses incapacités

B Sensibiliser les soignants a ses
communications alternatives

O Respecter I'autonomie du jeune

Fréquence de
considération de l'objectif

Figure 3. Objectifs auxquels répondrait le passeport de communication selon les
répondantes
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Sept répondantes sur huit (88%ht déclaréque le passeport de communication
réepandr ait " Favdriseb fa participafion gu jeune des son arrivée en structure
adulteé . La majorit® (63%) des r®pondantes d®cl
« Favoriser la participation du jeune dans la préparation de la transitioMettre en avant
ses capacités plutdt que ses incapaeités«Soutenir la construction de l'identité du jewne

E1 va plus loin emjouantque le passeport permettrait dédéfendre” sa propre identipé

Un des b®n®f i c e sassepert de éommunitation adun de nouvéaeix p
interlocuteurs serait de permettre wwnnaissance de la personne plus rap(dé, E5, ES8).
Les donn®es recueillies lors des enrérrereti ens
relation avec le jeune (EA, .1151) , gui p e r medomnaentaires d 6 ®v i t
doi ncompr ®melenendusnEBeltl34)c Le passeport de communication aurait
comme bénéfespour les jeunes daciliter la communicatiorffacilite les nouvelles relations
pour E6 et E8, la comr ®hension pour E2 et l 6int ®gr at i
« relation facilitée au moment du passage dans une autre strudia8) et pour <aciliter
leur intégration dans un nouveau groupdE5). Ces deux citations vont dans le sens de
l 6i nt ®r °t du passeport de communication pour

entre systemes pédiatrique et adulte.

3.2. Outil de transmission entre systemes pédiatrique et adulte

Le passeport de communicatiparmetd e r ® segsentieh d connaitre pour de
nouveaux interlocuteurs surua petit suppord (EA, 1.207208), tout en restant dans le
respect des besoins et préférences du jeune (EAQRRDe nombreuses citatiomscueillies
des ergothérapeutes utilisatrices confirmél 6 i nt ®r °t du passeport de
outil de transmissioh or s de changement doéinterlocuteurs
dans une m° me structure ourel(EBrld731d%H. ues c han
expressions ®utilp o u r | »0(BAY Lldlp &54), <ahier de transmission (pour aller
dans un autre établissement, EB, I.176) sont utilisé€sb e st pl us un trempl.i
il y a beaucoup de remplacants. Donc ¢canpert aux r emplia- anvtesc d 66iennt
correctementussi» (EA, 1.175176) et«l e passeport sbéest r®veEI ®
c hang ® : guand i est p@ssé de chez les plus jeunes a chez les plus grands. Avec des
éducateurs qui neslconnaissaient pas forcément, qui ne connaissaient pas forcément ses
habitudeslevie » (EB, 1.46-49).
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100% des répondantes ont considérgasseport de communicatierassez utile»
voire «tres utile» (50/50 comme outil de transmission entre systepédiatrique et adulte
EA et EB | 6ont cobhd i den®r ® EBOutli 46t ® 2dB ) passe
la satisfaction coneceant les transmission étaitconsidéré plus importawtans la fonction
d dutil de transmission quéans celled @util de communicationUn des bénéfices de
| utilisation de passeport de communication
serait de permettre unéransmission plus standardisgge r met t ant do®viter
répétitions (E1, E4, E7rccessible a tous potaciliter la premiére approchée4, E7, E8).

Le passeport de communication est un support personnalisé. Les catégories communes
étaient : une présentation de la personne avec photograpBienjour, je moappell e
suis nNn®aleédant de fr res, je sui=sEAIGCAY ant de
220)et ®s habitudesdevie sa mani re de communiquer, doe:
manger et ses goltsk nal ement , cbest des bersndreplus pr i m
explicites» (EA,1.232),D6baut res cat ®gories ont ®t ® ajout ®
Par exemple, un répertoire des gestebés aussi au handicap moteur(EB, I.118) a été
inséré pour degunes qui signaient pour communiguafin de facilitedes échangeavec les
personnes qui allaient les accueillir lors du changement de centre. De plus, une carte de
France dans | e passeport déun autre jeune a
membres de sa famille (EB, 181.24). Le contenu du passeport de communication est resté
toujours constructifEA, 1.235), en guidantuun nouvel interlocuteur pour que la rencontre se
passe le mieux possible avec le jeune. Il contenait padess photographies edes
pictogrammes pougtre accessible aux jeunes non lecteurs. Le format permettait au jeune de
le transporter avec lui, cela peut étre une feuille plastifice A4 pliée en 2 pour EA. En
revanche, dans sa structure, | 6accesemepil it ®
le passeport étant accroché derriére le fauteuil. Mais cela pouvait étre lié a la population
polyhandicap®e (limitations motrices et cog

doéutiliser un outil).

Dans un projet de passeport de communioaties répondantesnt déclarépouvoir
apporter des données sur le fond (E1, E4, E6, E7), par la connaissance des besoins et
capacit®s (notamment visuell es, motrices, CoO
et | acc s aux @amdnicadon dusjgueet maiseasissi due la foone, en

permettant une utilisation fonctionnelle (E8), notamment par un format adapté (E6).
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La mise en place de cet outil nécessite une coordination entre les acteurs (EA, EB)
«onr efait | e p[®&]onieposeles objectifeen finaement ca permet de remettre
en place ce que | 0enfant est» (EMm plalbp3lade f ai

participation de ldamilea ®t ® pr i mordi ale dbéapr s |l es de
I 6 out,il70 et EBAI115), tout commnie jeunedoit étreau centre(EB, 1.80, 85, 89).

Selon EA, toute | 0O®qui pe participe 7 l a mi
passeports de communication, m° me bo®ewi son

param®di cale et el 6(GEHA,calt ri2z@) repdi®rseaderw char
huit (75%) ont d®clar® que | e passEoppérert de

avec les autres professionnels au service du jeuBéelles partipaient a I'élaboration d'un

passeport de communication, ce serait en |ie
la famille et | 6ort hophoniste (88%), l e ki
(25%), et | 6 ®qui pe rsermasgmphqoeese dans Zditéo6 roordinatiens p e

dépendent de la problématique du jeune (ET)va plus loin en considérant q@ge® | a bor at i o
déun passeport dbieprendrenemoompte la jeune dans ga globalité donc

doit utiliser les infomationsde chaque professionnel

100% B Le jeune
¢ 100% . o
% 889 O L'éducateur spécialisé
? 889 _
% 341% B La famille
o 25% . _
25% O L'orthophoniste

O Le kinésithérapeute
0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Fréquence de répondantes le B D'autres ergothérapeutes
impliquant dans un projet de o ]

Figure 4. Personnes avec qui les répondantes construiraient unpasseport de

communication

3.3. Autres bénéfices et impacts

Les autres b®n®fices |i®s -~  6utilisatio
jeunes cités lors des entretieamd été regroupés en cing themesnnaitre les capacités de la

personne connaitre les habitudes et golts de la personrassurer (le jewne et
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Il 6i nt e, rEA et&EB, tareéliorer laqualité de vieet lebien-étre (EA). Les objectifs avec

ces jeunes (paragraphe 1.4) étaient trés proches de ceux développés avec cet outil.

3.4. Limites

Loutilisation du passepo rotrs fateparcleojgomedun i c at i
m° me . Certains sont -né@ags,asbldndesrxtdt eadé 0 ddDi hid®ee n
fonctionnellee ( E B, . 194), | eur s capacit®s et | eur

seraient a mettre en plapeur leur permet r e de [(BAU.B59-36L)ser pl us

Letemp:mn ®cessaire ° | 0®l aboration et l Gut il i

une limite retrouvée fréquemment dans les entretiens et les questionnaires. EA trouve le

temps pour | 6 ®| a loarrpandantoles vaedncesl (BA, IB2&elen les
r®pondant es, |l e manque de temps, l a di fficul
|l Gutilisation du passeport de communication

limiter (50% limites modé¥es) sa mise en place ou son utilisation. La mise a jour apparait en
moyenne comme une | imite surmontable (mod®r
un risque desousutilisatonde | 6out i |, pouvant °tre due
systemegédiatrique et adulte (E7), ou a la volonté de professionnels du systeme adulte de
découvrir le jeune par euxémes (E1)Ce risque de soudtilisation est retrouve lors des

deux entretiens, l i ® cette fois $Spelsanedi ffic

fonctionnant plutét par @ommunication orale, avec le oui/ner{EB, 1.170171).

La difficulté a obtenir des retours des jeunes-efxme s sur | dutestl i sat.i
rapportée «On ndéa pas forc®ment de ,ilsené meuvenspas Pour
(EB, 1.81).Les deux répondantes travaillant dans le systeme adulte montrent des craintes de
d®r i ves quant ° [ 6éutilisation du passeport ¢
des nouveaux interlocuteurs, voirdimiter la personne a ce qui est décrit dans le passeport
(E1). E2 craint de «out savoir sur leur @ sans communiquer avec eux»epé€ndant le
passeport reste uoutil nonexhaustif. «I | ne faut pas se | imiter
bases, maisilnefatas soéy | i miter, »iEA IBFIP3I4)Malgpéaces t out
limites, les ergothérapeutes utilisant le passeport de communication aupres des jeunes
recommandent son utilisation a leurs collegues (EA, 1.342 et EB, 1.Z0&. limites

pourraientétresurmontablegar un essaavec un jeun@our évaluer son utilité (E6).
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V. Discussion

Le but de cetteecherche était déécrireu n mo d e d 6 a c enenggihérgpiee me n t
des jeunes paralysés cérébraux sans langagelwglde latransition entre systémes
pédiatrique et adulte, sur le versant de la communication. Desrafleurs entre terrain et
littérature ontp er mi rsi wWdebraraux hypot h s e'@dabosation avacnle e s . l
jeune d'un passeport de communicationrpmtiavoir un impact sur sa partieifion au cours
de |l a transition. D6 aut r gangmizsioh entrei lds systémes r a i t
pédiatrique et adultd.es résultats de cette étudent dans le sensed deux hypothéses de
départ, dans le$ i mi t es de | 6®chantillon ®tudi ®. Le
déentrer en r e Emarivaotrdansle systéemé adulte, €aujeure. rencdstre
nombreuxnouveaux interlocuteurs, ayant acces a des transmissions trés inégatesil Get
transmissiorentre systemes pédiatrique et adudteréesumant des points clés a connaitre sur
les habitudes de vie du jeyne e u t [ ui permettre doé°tre plus

structure adulte, et ainfavoriser sgparticipationsocale dans sonouvel environnement.

M°® me s tedpiggg@ e dtbacc s 7 l a communication
considére, les ergothérapeutes peuvent intervenir sur toutes les fonctions de la
communicatior(Le Cardinal2002) : elles agissent sur le transferb idnf or mat i or
(compr ®hension et expression du jeune, mai s
la relation, favorisent son action en encourageant le choix, et supportent son identité (le moins
cit®, mai s qui est dopatsamageplud 6iOCmeo Atdant el
ergothérapeutes intervienneattour dela communication du jeune, que ce soit par des
objectifs ou des moyensgllesutilisant le passeport de communication semblent avoir des

objectifs et moyens liés a laommunication plus approfondis, notamment concernant

l 6initiation de |l a relation et de | 6action
technique de moyens dbéacc s ~ |l a communicat.
écart peut étrelid 6une part ~ | 6i mportance donn®e | ;

leur degré de sensibilisation a la communication alternative, développé notamment avec la
mi s e en pl ace de passeport de communicat i c

guestimnaire, encourageait a développer les réponses.

La communication avec | e jeune concerne t

®l ®ment s. Le partenariat avec | d6orthophoni st
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de communication de la persne (expression et compréhension), et sa formation actuelle
comprend des notions de communication alter|
avec | 6environnement et |l es habitudes de vi e

C 0 nt e Xivités sighiiGatoves pour le jeune, afin de favoriser sa participation sociale.

Les ergothérapeutes qui utilisent le passeport de communication aupres des jeunes
semblent porteuses des projatdour de cetouthu sein de | eur structur
l e jeune et |l a mise ° jour de |l o6outil font p
du jeune,mémesi la réflexion sur le contenu et le suppest faite en coordination avec
| 6®qui pe .dansun projef de masdepod de communicatides répondantesnt
déclarépouwir apporter desonnaissancesur lesesoins et capacités (notamment visuelles,
motrices, cognitives) d u ayxeanoyers,de comnnunichtidon nst a
alternative du jeune, mais auspiour une utilisation fonctionnellavec un format adapté au
j eune. EI'l es peuvent apporter une prise en ¢

|l 6environnement humain et mat ®r i el dans | e ¢

La norriconnaissance du passeport de communication, par le peu de littérature
francophone existant a son sujet serait donc la principale raison de sa faible utilisation actuelle
en France. Son usage semble se répandre dans les pays anglophones, nota@raedee
Bretagne. L6O®quipe de |l a cr®atrice (Call Scc
apprendre 7 | 6®l aborer . Une application, en
une mise a jour facilités, notamment pour les personnes @eecdifficultés motrices

maj eures, qui po umédmadlepassepqtsu® snesuppod accedsible.l | e s

Plusieurs ® ®ments vont dans | e sens de |
favoriser la participation du jeunau cours de la trait®n. 88% des répondanteieclarent
guecet outilfavoriserait lgparticipation du jeune des son arrivée en structure adulte. 1l permet
de tracer par écrit un ensemble de stratégies efficaces déja mises en place par le jeune, sa
famille et 6hdo@®qui pesahiomveaux interlocuteur :
comprendre | e jeune, et donc ©° pouvoir | d&i mg
les stratégies trouvées spontanément par les répondantes pour mieux comprendre les jeunes
paralysé cérébraux sans langage @@ht similaires au contenu du passep@it outil
pourrait ®viter des situations doéincompr ®hen
communiguant, autant pour le jeune que son interlocuteiru L i | i spasspprbde d u
communication per met d e ensliénaavexle jeene peavenele | e s |

comprendr e, gue <ce soit l ors doéun wdrsalemge men
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syst me adulte, | 6arri v®e de nouvrermantreper S O |
extérieure au soin, fréquente lors de diverses activités. Il soutient ses prises de décision donc
son autonomi e, et peut aussi r a slatransiion aul e | e u
systemeadulte fait partie des nombreux stresscuels font face les adolescents avec des
besoins complexes de communication (Kent et al, 2@84ar McNaughton et al, 20110

LO®l aboration de p a dasoeseraitr ld partdcgation @umjeunen i c at
dans la préparation de la transition, justéputres inégale pour les jeunes selon les structures.
En effet, elle commence a étre abordée entre 12 et 18 ans, ce qui ne laisse pas le méme temps
de pr ®paration et doéimplication du jeune. De

esttres n®gal e et semble °tre globalement plus |

en structure adulte. Il permét | 6 usa@gercas de changement doe
d 6 a wuo isupport pour entrer ered at i on, pouvant | uidanger met f
| 6®change et donc ©participer dans | es situ:
respecter |l es habitudes de vie de |l a person

approche plus rassurante, comme un tiers meédiateur pour que le geuee nouvel
interlocuteur soient acteurs dans | 6®change.
malentendu, pouvant étre crée par une incompréhension voire un décalage de représentations
notamment pour des personnes avec des limitatiortsice® majeures qui sont souvent

infantilisées.

Le passeport de communicatipne ut °tr e un support doi dent
j eune | ui per met de se questionner sur son
donner de luméme a sonnterlocuteur. Ce support permet a la personne, en le présentant,
dé°tre actrice dans |l a rencontr e, et il pour
du jeune en montrant la personne (EB) et ses capacités plutdt que le handicap. Le pkesseport
communication serait, comme | e passeport, u

fronti res, |l a fronti re ®tant | 6absence de

La participation des jeunes paralysés cérébraux sans langage andluesicée par
l eur environnement . Or de grandes disparit
apparaissent selon les ergothérapeutes et les structures, ce qui peut étre un obstacle pour eux a
une transition r ®ussi e.pratijues est @rEsent engre lesddéua b j e ¢
systéemes. Dans le systeme pédiatrique, les jeunes sont tres stimulés dans une dynamique de
recherche de progrés avec une équipe pluridisciplinaire et les parents trés présents, ils

essayent | e maxi jounées phdods trés reimglies par la tééddcaiiams
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le systeme adulte, ils ont beaucoup moins de rééducateurs avec eux, les parents peuvent étre

moins souvent pr®sents, et | O6investissement

De nombreux ®| ®ments vont dans |l e sens d:¢
commeoutil de transmissioe nt r e syst mes p®diatrique et a
paralysés cérébraux sans langage oral ne sont pas toujours compris dés leurearrivée
structure adulte. Les répondantes du systéme pédiatriqgue estiment pourtant que ces jeunes ont
«souvent» les moyens de se faire comprendre a leur arrivée en structure Bésl®/stemes
de communication mis en place qui pouvaient tres bien fon&ioam systéeme pédiatrique,
comme une synthése vocale, peuvent se retrouver inutilisés en systéme adupeuCétre
lié & un changemeies besoins dans le nouvel environnement, & un manque de connaissance
(d®f aut de tr ans mi s séré& pourdes mdyens deadomnwunidationo u  d
alternative déja mis en place, voire un manque de temps des professionnels du systeme adulte
pour les mettre en place (le ratio despemnel rééducateur par personne plus faible), voire a
une | assi t udserudmoygneeacoremumicationt parfois colteux en énergie. La
part de choix du jeune hméme dans ses moyens de communication alternative, et ses

souhaits réels en matiére de communication seraient a questionner.

Le contenu du passeport de communicatimmgrend notamment les éléments
«souvent» présents dans les transmissions actuelles entre systémes pédiatrique esadulte
maniere d'utilisedesmoyens de communication alternatigescapacités deompréhension
et d'expression par le non verbabn installation pour facilitedes échangesLe passeport
contient des informations inhabituelles dans les transmissions, commertesls pour que
I'interlocuteur facilite la communication. Cela pourrait permettre de donner un rble
dointerlpeusenneauikmpl i qu®es dansmotafitésde o mpag
mise a jouret les situations d'utilisation des aidechniques de communication alternative
(id.) pourraient aussi figurer danst outil,afin de contribuer au bon usage et a la Vitghdes

moyens mis en place.

Cette coordination confirme | a coh®rence
centrée sur la personne (EB), car ce support lui appartient (Cataix, ZD€lG}ci peut
permettre de | 6i mplogonktormansoha” trandmf 6®r e
de dossiers entre professionnels 0% |l a perso
regroupe des informations donn®es par | a far
du | e u il était dpih par usedseule personne, qui peut avoir une vision du jeune orientée

par |l e rt] e dglui6éelld ej eau meu,p rs &iolt poevair claisillee s c ap
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informationsqg ul &ouhaite transmettre sur sa maniére de communiquer ¢élabésdes de

vie, et donner son accord aux personnes qui

La moiti® des r®pondantes pratiquaient u |
dont l es ergoth®rapeutes du syst me adulte,
pourrait °tre |i® " un manque de connaissanc.
des pratiques pl us vari ®es ( moins de <centr
paralysées cérébrales) ou a une mise en place plus difficile (changereep&ssdnnel
fréquents). Cependant, si des moyens alternatifs mis en place dans le systéeme pédiatrique,
comme le langage signé, ne sont pas connu des ergothérapeutes et autres soignants du systéme
adulte, cela pose probleme au jeune les utilisant une Ifdi& @&n structure adulte. Cette
probl ®matique avait d®) ~ ®t ® soulev®e | ors
dOoEducat i. ympaddeportrde commmunication peut donner des eléments de base de

signes (EB), mais une formation peut étre nécesgaiur communiquer avec le jeune signant.

Ce support pourraitépondreen partieau manque de coordination entre systemes
pédiatrique et adulte, montré dans cette étude par la variabilité des transmissions,
Il 6i nsatisfacti on mo yaaxrdiengentdedes deux@ystemed, &tries mres q u a
retours obtenus par le systeme pédiatrique. Il serait important de revoir la communication
entre les équipes ell@sémes, et entre celles des systémes pédiatrique et adulte, ce qui
permettrait une réelle codri nat i on entre |l es deux syst mes
favoriserait indirectement la communication du jeune. Une utilisation plus répandue du
passeport de communication face a la variabilité actuelle des transmissions et de la

participation des jenes au cours de la transition pourrait permettre de contribuer a une qualité

de transmission plus régulier®e plus, elle impliquerait I§ eune dans | 6 ®I1 ab
| 6utilisation du passeport de communicati on,
Déautresossnplalces e | 6utilisation de pas

suggéreés lors des entretieso ut d 6 a b o r dvoquéavec lé Serdimentale SBdur@e.

Pour le jeune, avoir avec lun support qui lui permett@our toute rencontrel, 6 °t r e compr
sur la maniéere dont éxprimesesbesoins et émotionsourraitle rassurer (EB). De plus, cela
pourrait rassurer ses parents, et |l eur per me
parent en témoigne Je pouvaide laisser partiii enfin! Je powais le laisser aller ales

endroits clubs, etcsans passgr o u r m@uailsakai biea!'lf é Les gens avaierbut ce

gu'ils avaient besoin de savat si ce n'était paassezil y avait des numéros de téléphone

pour demandeplus d'informations> (Hawke & Stanislawskil991,parent, cité par Jim et al,
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2011). De plus, une étuaeontrequele stress parental pourrait restreindre la participates
adolescentss ans | es domaines de | d6hygi ne de sant
loisirs. On pourrait donc favoriser la participation de ces jeunes en diminuant le stress
parental. (Dang,2012). 6ut i | i sation de ce passeport pour
rencontre avec le jeune, en lui expliguant comment interagirrectemen» avec lui(EA).

LO®l abor at i cemre dlors dans tine aultute ildbientraitance (EB qui visele

bienétre de la personngar une «r ec her c he per manent e doéi nd
personnalisation de la prestatwr{Anesm, 2012)Le passept de communication respecte

| 6approche centr®e sur | a personne cdes ce s

recommandations de borsyratiques personnalisées.

Passeport de communication

Comment communiquer
B Habitudes de-vie = Tronsmission d'informations
]
< R&las sur la personne

Centres d'intéréts

Entrée en relction

Connaissance de la personne

4

@

S ——> [ Sentiment de sécurité
Confiance

po]?ble \

s Y ¥

Possibilité d'impliquer la personne L_5, fPorticipoﬁon > /‘
Coopération

Bientraitance

Qugalité de vie
Bien-étre

Propositionde modélisation des impacts
de I'utilisation de passeport de communication

Une proposition de mod®I|lisation dede i mpac
communication a été réalisée, inspirée des premiéres étapes du déroulement de la relation
t h®r apeutique (Price, 200 8) par laaonmaiss@aetde man d 6 L

personne, par un recueil d Oroles,fhabitudes da vieh st s u r
per met d 6 ®anfabck iinterpersaneelle. Le passeport de communication, en
favorisant | 6entr®e en relation par | 6acc s

difficilement les exprimer ellenéme a une nouvellgersonne, peut permettre de favoriser la

confiance entre les personnes, en donnant des pistes de bientraitance personnalisées. Cette
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confiance mutuell e peut permettre de rassur
permettre de réduire le risgude maltraitance, et aider au développement de la sociabilité.
Ensuit e, | orsque | a confiance est ®tablie, I
un projet commun, ce qui revient a favoriser la participation des personnes. Enfin, le fait que

les personnes soient rassurées et participent davantage peut avoir un impact sur leur qualité de

vie et leur bierétre. En effet, un lien entre les actions favorisant la participation

communautairet | 6 a m®| isamté physique ret merealedtésuggéré (Janklopis et
ab, 2005). M°me soil est difficile dtecettdeouver
la qualit® de vi e, ils peuvent °tre |i®s ° |

L6®I aboration de passembe@retliée a dre cuturendmilan i ¢ a-
communicatiorau sein degtablissemest , sans | aquelle | 0investis
ne sera pas prisDpone panstr ciend el Tawdt iulre p
dans | 6®t abl i sseeneenntplaavcaentdel al noiut i | déautr
avoir contribu® -~ di ffuser cette culture
nécessaire pour le construire doit étre pris en compte, car il semble étre la limite majeure
evoquée parl e s r®pondant es, et |l es ergot h®r apeut
élaboration et sa mise a jour demandent du temps. La nécessité de mise a jour du passeport de
communication, confirm®e par | es e ralgtodesh ®r ape
de vie dbébune personne ®voluent en fonction

environnement humain et matériel.

Léutilisation de passeport de communicat.
dans les recommandatiopsur la transibn entre systemes pédiatrigue et adulte. Tout
déabord, | 6®1 abor at i on odganitioedn amontdurelais gneeut f ai
systemes peédiatrique et adulte, permettre tdacer une partie del 6i nf or mat i c
multidisciplinaireet favorisera coordination et la continuité des soins. En effet, les initiatives
collaboratives sont encouragées pour faciliter la transition, avec le jeune, sa famille et les
équipes. Ensuite, son utilisation peut contribueré&parrer les adodec e nt s auagp as s adg
adulte (notion de support d soutiednpourtpiats ® )er @deétu n
per cepdhandicapéel 6 cel | e d étcantririer a lewhp ®mnemnmt de | 6 e
tout en leur permettant de se concentrer sur cette transitdgux points possibles
déoam®l i or at i o rBinksest al, 2007} llrcanstitu¢ tns ap p or t doéoinfor
facilement accessibl®e plus, cette transmissiamforme les soignants du systeme aduke
encour age N rencontr er patiente carpilemescompread pasl ut 't
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doéoinformations m®dical es. Cela donnerait p |
p®di atrique et adulte quodédune compilation dbo
faire avecl 6 a ¢ e @ patsondese qui catribuerait a une transmission efficace et choisie

par la personneéCet outil pourrait donc participer & une meilleure coordination entre systemes
pédiatrique et adulte. Ce recueil de données transversales peut étre une des réponses a
apporter face auxcgml e xi t ®s doéune pathologie multiple,
deux syst mes tr s diff®rents. I | régewmué r ai t [

sur ses capacités des son arrivée en structure adulte.

Seules des ergothérapeutessdy st me adulte ont ®mis des ¢
du passeporde communication. Le risque desaus i | i sat i on de | 6outil
de communicatiorreste un support, ehécessite un environnement matériel et humain
appropriés pouradnctionner. interlocuteur attentif, qgui pr
environnement cal me avec des conditions doé®
envie ou pas le temps de communiquer, ilyeadf ort es chancuaissegsour qu
Cette souaitilisation pourrait étre réduite par la possibilité du jeune de présente€e
son passeport, un accompagnement aupr s de |
et comment | 6utiliser, et wesen uplieation.tLe ripgue d 6 ®t
dout i lde £a utilocommeexhaustif est a nuancer. Il faudrait déja tester si ce
mal entendu se retrouve en situation doutili:
l Gutiliser, e-ihlimiterulod ® ccheal nag ep ocauur rcad® ritd cairosité ad U p a s
propos doune -eplelres opnanse dnees nianiftor mati ons que |
envie doéen? Cepasseport esp herhaustif, et est censé étre suffisamment
attractif pour avoremi e de conna ' tre plus |l a personne.
alternative doivent le compléter pour que la pemsopuisse élaborer des phrasesxgrimer

sa pensée de maniere plus construite.

Des groupes de travail entre professionnels des systeédistrique et adulte pour
favoriser l a continuit® des soins, et am®l i
deux systemes seraient a développer. Cela pourrait se faire par des projets pour améliorer la
coordination ent r echelleedes edgethérapeteg mais amssiges autres| 6 ®
professionnel s, car cette probl ®matique se
consensus entre systéemes pédiatrique et adulte notamment sur la mise en place de
communication alternative permettraie proposer un accompagnement plus cohérent pour
l es jJjeunes qui l utilisent. Un focus group r
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systemes pédiatrique et adulte pourrait étre mis en place pour faire le point sur les pratiques
liées a la coomunication, et tenter de faire émerger un consensus sur les pratiques, afin que

| accompagnement des jeunes soit plus coh®re

Au-del " de |l a transition entre syst mes p®
des supportsel t ransitions pour ces jeunes, afin
significatives pour eux dans tous les domaines de la société. Le passeport de communication
pourrait étre utilisé dans de nombreuses autres transitionse les différents niagix
do®t udes, vers | e march® du tplusadlaaandmie paru a n d
rapport aux parentsers une vie plus indépendanét de lenvironnement institutionnépar
exempleun hopital)a la viede la communauté. Ainsi, ce passeport pourrait samgc tout

nouvel interlocuteur rencontrdans dessituationsvariées : études, travail, courses, loisirs,

associatif, vacances. 1 pourrait permettre
social X sans avoir besoin de | 6ai de doun tie
communication sert dobéobjet m®di ateur de Il a r

De futures recherches, en complément des recherches de McNaughton, pourraient
inclure des jeunes utilisateurs de communication alternative ayant été confrontés a la
transition Ils pourraient faire desecommandations pour faciliter la transition et leur
participation dans ceHei, et témoigner desnoyensqui les ont aidé dans ce semstégrer
avec eux des proches @t nouveaux interlocuteurs pourrait remettre la recherche dans un

contexte de co&dmurne cdaanisonl,b &@coheasntge entre pl u:

Cet outil pourrait étre proposé a de nombreuses personnes avec des diffleulté
communication : notamment personnes aphasiques, muettes, déficientes intellectuelles,
paralysées cérébrales dysphasiques, polyhandicapées, autistes, avec des troubles de la
mémoire majeures (démence Alzheimer). De plus, un passeport de communjpétiiguse
en cas dbébaccident OuU urgence a ®t ® d®velopp

2009 Annexe Q. Il a été pensé pour aider les personnes ayant des troubles des apprentissages

l orsqubell es se font soi gpesonne ne@uvant parersuite a i t
un accident . Cette ®tude se |limitait aux |
de restrictions dé©ge, du moment que | a pers

ses capacités. EA commenade mettre en place dés 4 ans et Millar propose des modeles
enfant et adulteL 6i nt roduction d s | 6enf apoureitader passe¢

| 6enf ant ~ all er 7 pasaeparle paccot npommeetiers dedarelatioa.ut r e,
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Recueillir les expériences des utilisateurs du passeport de communication serait
primordial,, pour ®valuer ce que <cet out il (I
passeport de communication per mettrait do
comrmunication sur la création de relation, et le sentiment de sécurité. Les situations
déointeraction, avec un m°me jeune, de nouve:
pourraient étre comparées par une observation extérieure. Les différences deheosipn,
de comportements et de niveau de stress pourraient étre comparées. De plus, une comparaison
avantapres la mise en place de passeport permettrait de cibler des impacts plus précis a
| 6®chell e de quelques jeunes.i mmact®s udle [ 06 ytil

passeport de communication sur la participation sociale, la qualité de vie, le sentiment de

sécurité des utilisateurs pourrait énenée” | 6 ai de ddédune comparaisor
utilisateurs o0 u esurecofreshdantadxecotéres méserés. de m
Une mod®l isation de | 6implication de | a

guotidienne pourrait étre développée, car elle est rarement réalisée comme seule activité. De
prochaines études pourraient se déter e r du milieu des soins p
| Gutilisation du passeport de communication
personne, donc dans sa participation sociale au sens large. Le lien entre environnement
physigue et communicatigeut étre aussi développé dans de futures recherches, notamment

par le développement de supports pour faciliter la communication dans@aeption

universelleé , | 6accessibilit® ddaeammedtpanf dréomatiildamapob
pictogrammestd e d®vel oppement dbéapplications.
For mer | es ergot h®r apeut es, et ddautres

communication alternative pourrait permettre un échange facilité avec de nombreuses
personnes avec des besoins complexes de communida®riournées de sensibilisation
pourraient étre mises en plaseir la communication alternativevec comme activités
potentielles se faire comprendre sans langage oral pendant une samseaide technique
(gestes, mimiquesgvec un tableau de commurtioa, une synthéseocale construireson

passeport de communicatigaire apprendre une histoire en Makaton

Les | imites de | 6®t ude sont principal eme]
pas de g®n®rali ser | es r ®das ladcanpagnarit de$ jBumass e mb
paral ys®s c¢®r ®braux sans |l angage oral, et et

| 6approche de | a -étre spauifique dea ergothérapeaitest accpngaghant

des personnes en difficultés de communicationLa r epr ®sent ati vit® de
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opti mal e. Toutes | es participantes ®taient
comptés parmi les ergothérapeutes francais “ajardvier 2012 (Sicart, 2032 De plus, le
systeme adulte était soumrésenté par rapport au systeme pédiatrique pour pouvoir

comparer significativement les réponses entre les participantes des deux systemes.

Concernant |l e questionnaire,  6®chant il |l c
réponses auraient permis de riéelle biais de sélection pour généraliser les résultats aux
ergothérapeutes francais travaillant auprés de jeunes paralysés cérébraux. Les autres biais
concernaient principalement la nogponse a certaines questions, et la formulation du
guestionnaire. & notion de participation semble ne pas avoir été bien mesurée, puisque seule
la moitiédes réponses portaient dartotalité de la question fermée sur ce point, et 3 (38%) a
la question ouverte sur la participation. Pour remédier a ce biais de meseraitiimportant
de développer des criterptus précis pour évaluéra parti ci pati on. Le me
dans la lecture de la consigne peut aussi expliquer la disparité des résultats, malgré les deux
prétests, il aurait encore fallu reformuler @nes questions pour que les personnes
travaillant dans le systéeme adulte répondent. Les modulateurs de fréquence, de satisfaction et
de degr® doéutilit® restaient vagues, et ont
évalués et les personnesi gvaluent (Pepper, 1981, cité par Giroux et al, 2009). lls auraient
pu étre précisés o u r moi ns dé au liku de &rés rgreenanb),ensais la
lisibilité du questionnaire aurait été impactée, et les ergothérapeutes auraient pu avoir plus de

difficultés a répondre par un effort de mémoire plus important.

Concernant |l es entretiens, uneonceread led i mi t €
jeunes polyhandicapés. SeRrpérience du passeport de communication éggendant tres
riche, étanellemémer ®c ent e utilisatrice aupr s doenfar
not er , car EB nbdbavait pas utilis® | e passe
regroupement par themes des réponses aux questions ouvertes, et des ghiegtigng le
plus neutre possible, a été fait a minima avec une interprétation personnelle des réponses. Ce

biais de neutralité aurait pu étre diminué par une concordancguigeer

Traiter ce sujet était un défi pour envisager la globalité des prohdgreatauxquelles
font face les personnes paralysées cérébrales sans langage oral, et la complexité de la
transition, ou plutdt des transitions entre systemes pédiatrique et adulte, car cette transition se
passe differemment selon les jeunes. Pour de &ttides, il serait intéressant de faire des
recherches en équipe, afin de confronter les situations a plusieurs observateurs pour en garder

une vision globale a chaque étape de la recherche.
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Conclusion

Dans |l es |imites de |tddecdita éude manteemt queleudi ®
passeport de communication peut faciliter I
cérébraux sans langage oral avec de nouveaux interlocuteurs, en donmermtdesssentiels
a connaitre sur le jeune, sa manideecommuniquer et ses habitudes de vie. Cet outil peut
faciliter son implication dans de nouvelles relations et donc sa participation sociale dans son
nouvel environnement . Un | ien a ®t ® sugg®r ®
le bienétre et le sentiment de sécurité des jeunes. Ce suppeexhaunstif peut étre utilisé
comme outil de transmission entre systemes pédiatrique et adulte, méme si des craintes de
sousut i | i sation ®mergent . La c o cquipe astaunh pomtn e nt r
clé pour élaborer ce support et pour une transition réussie. Un consensus entre systemes
pédiatrique et adulte reste a trouver pour favoriser une transition progressive des jeunes
adultes, avec notamment plus de cohérence dans la enisglace de communication
alternative. Au-del ~ doOoune transition plus progressiyv
|l 6enj eu est gue ces | euneasant guaduteslans tous feaar t i c i

domaines de la société.

Le passeport de commigation pourrait étre proposé a de nombreuses personnes avec
des besoins de communication complexes (personnes autistes, aphasiques, avec des troubles
intellectuels, de mémoire), et favoriser leur participation a chaque transition ou elles
rencontrent denouvelles personnesnotamment dans leurs loisirs, études, tratil
associationsL 6accompagnement en ergoth®rapie peut
personnes. Pour un meilleur accompagnement, des sensibilisations a la communication
alternative fangage signé, aide techniques) pourraient étre envisagées au cours de la
formation en ergothérapie, mais aussi des autres professionnels de santé, afin deagarantir
personnes avec des besoins complexes de communicatioreilleur acces au soit.sera
pri mor di aés petsbrnnesddnsilesdutures recherches, car elles peuvent apporter une
connaissance concrete de la communication alternative et de ce qui facilite leur participation
sociale. Une compréhension plus largement possible de cesmesgmrmettrait de respecter

l eur | ibert® dbébexpressi oalawetensodietesi f avoriser
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Annexe B : Mai | déenvoi du questionna

Bonjour,

Suite a notre entretien téléphonique, je sollicite votre aide afin de réaliser mon mémoire en
ergothérapie. Je souhaite recueillir les pratiques d'ergothérapeutes travaillant aupres de jeunes
paralysés cérébraux sans langage oral.

Je vous invite pourcela r ®pondre © un questionnaire sur
lors de la transition vers le systéme dmntg adulte. Les informations recueillies sont
anonymes.

Je vous serai reconnaissante de remplaur <ce (
vendredi8marspour | e faire. Je pourrais vous infotl
souhaitez.

J'espere pouvoir compter sur votre participation, et vous remercie d'avance du temps que vous
prendrez pour répondre a ce questionnaire (envisomifutes).

Pour commencer, vous pouvez cliqueressous :

Questionnaire mémoire ergothérapie

Quelques précisions sur les termes employés aguestionnaire :

- "Sans langage ordlsignifie ici "sans langage oral fonctionnel", c:@alire que le jeune ne
peut pas échanger des informations efficacement par oral. Il peut communiquer autrement
(non verbal, moyens alternatifs) efficacement ales interlocuteurs familiers, mais
difficilement avec de nouveaux interlocuteurs (niveau Il du Systeme de Classification de la
Communication Fonctionnelle (CFCS)).

- Latransition est la période de changement entre systéme pédiatrique et adulte.

- Lestransmissionscomprennent les échanges écrits ou oraux entre structures pédiatrique et
adulte.

- La "participation " est définie comme "prendre part a une situation de vie réelle"(CIF),

ou "pleine réalisation des habitudes de vie résultant de l'interactien:e

1) des facteurs personnels intrinseques liés aux systéemes organiques et aux aptitudes

2) des facteurs extrinseques environnementaux, sociaux ou physiques" (PPH).

Je reste disponible pour toute question par mail ou téléphone.

Je vous remercie de vetcoopération,
et vous souhaite une bonne journée !

Cordialement,
Charlene Gruet
Etudiante en 3éme année d'ergothérapie a Lyon

Mail : charlene.gruet@gmail.cartél 06 XX



https://docs.google.com/forms/d/1SCEvwi_iO3mOecE_A7f8JNp_rtMQVzBmJbogNi4iJoY/viewform
mailto:charlene.gruet@gmail.com

Annexe C : Mails de relance aux ergothérapeutes

Premiére relance

Bonjour,

Je me permets de solliciter & nouveau votre aide pour réaliser mon mémoire de fin d'études.
Celukci concerne l'accompagnement en ergothérapie de jeunes paralysés cérébraux sans

langage oral, lors de laamsition vers le systeme de santé adulte.

Voici le lien du questionnaire en lign&®uestionnaire mémoire ergothérapie

Merci de prendre quelques instants pour y répondreveiiciredi 15 mars.
Les données recueillies sont totalement anonymes et seront uniquement utilisées dans le cadre
de mon mémoire de fin d'études.

Je vous remercie de votre coopération,
Cordialement,

C}harléne Gruet
Etudiante en 3éme année d'ergothérapie a Lyon
Mail : charlene.gruet@gmail.cartél. 06 XX

Deuxieme relance
Bonjour,

Je remercie vraiment les ergothérapeutes qui ont pris le tem@patere au questionnaire,
VOS réponses ont beaucoup apporté a lI'étude.

Cependant, je manque encore de réponses pour réaliser une analyse représentative.
Si vous n'avez pas déja répondau questionnaire en ligne, vous pouvez encore le faire
jusqu'au vendredi 22 marsen cliquant cidessous :

Questionnaire mémoire ergothérapie

Celutci est ciblé sur 'accompagnement des jeunes adultes paray8bsacx sans langage

oral, au moment de la transition entre systeme pédiatrique et adulte.

Il propose un outil spécifique concernant la communication du jeune.

Les données recueillies sont totalement anonymes et seront uniguement utilisées dans le cadre
de mon mémoire de fin d'étudadfus pourrez avoir acceés aux résultats de I'étude si vous le
souhaitez.

Je vous remercie de votre coopération,
Cordialement,

Charlene Gruet

Etudiante en 3éme année d'ergothérapie a Lyon
Mail : charlene.gruet@gmail.cqrtél. 06 XX



https://docs.google.com/forms/d/1SCEvwi_iO3mOecE_A7f8JNp_rtMQVzBmJbogNi4iJoY/viewform
mailto:charlene.gruet@gmail.com
https://docs.google.com/forms/d/1SCEvwi_iO3mOecE_A7f8JNp_rtMQVzBmJbogNi4iJoY/viewform
mailto:charlene.gruet@gmail.com

Annexe D : Schéma matérialisant le systeme de
branchement

Congentement (Page 1)
Renseignements généraux (Page 2)
La transition du systeme de santé pédiatrique vers le systeme de santé adulte ( Page 3)

Le passeport de communication (Page )
Connaissez-vous le passeport de communication ? *

TN

Oui Non

Passeport de communication connu (Page 5)
Avez-vous déja utilisé un passeport de commmication ?*
| |
Oui Non
v v
Passeport de communication
connu et utilise (Page 6)

Passeport de communication
connu et non utilise (Page 7)

Pourquoi n'utilisez-vous pas
le passeport de comnumication ?

Découverte du passeport

« Pas assez de connaissances sur 'outihsy T de communication (Page S)




Annexe E : Le questionnaire

Page 1

Accompagnement des jeunes adultes paralysés
cérébraux sans langage oral lorsle la transition au
systeme de anté adulte

Je me permets de vous adresser ce questionna
m®moire de fin doO®tude en ergot h®rapie.

Ce questionnaire anonyme comprend 3 parties :
|. Renseignements généraux

Il. Transition vers le systéeme de santé adulte

ll. Outil spécifique

Il dure environ 25 minutes.
Merci de vous assurer de cliquer sur "Envoyer" une fois le questionnaire terminé.

Je vous remercie de votre précieuse collaboration !

*Obligatoire

J'accepte de répondre a ce questionnaire. *

J'accepte que mes réponses anonymes soient utilisées a des fins de recherche pour un
mémoire de fin d'étude en ergothérapie.

© Oui=>Passer a la page suivante
“ Non=> Envoyer le formulaire



Page 2
|. Renseignemets géneraux

Afin de pouvoir faire une analyse plus élaborée des réponses, merci de compléter ces
guelques renseignements.
1/10. Sexe

C Femme
“ Homme

2/10. Années d'expérience en tant qu'ergothérapeute :
3/10. Vous travaillez dans le systéme de soins : *

I Pédiatrique
™ Adulte

4/10. Dans quel(s) secteur(s) travailems ? *
™ Social

™" Médico-social

[ Sanitaire

" Autre:

5/10. Années d'expérience auprés de personnes paralysées cérébrales (PC) : *

6/10. Parmi les personnes PC que vous accompagnez, la part de personnes sans langage oral
est de :

7/10. Parmi les personnes PC sans langage oral que vous accompagnez,

Trés rarement  Parfois Souvent Trés souvent

Elles se font
comprendre par
le nonverbal
(gestes,
mimiques,
postures)

Elles utilisent de:

communications

alternatives

(tableaux, C C C C
syntheses

vocales, systéme

gestuels)

8/10. Quelles sont les causes des difficultés rencontrées par I'équipe pour comprendre ces
jeunes?

9/10.Qu'estce qui vous aide a mieux comprendre ces jeunes ? Vos stratégies personnelles
pour faciliter la communication, vos personnes ressources (famille, professionnels...)
10/10. Comment intervenemus par rapport a la communication de ces jeunes ? Vos
objectifs, moyens, en lien avec quelles personnes (ex. professionnels, pPoches)



Page 3
Il. La transition du systeme de santé pédiatrique vers le

systeme de santé adulte

1/11. Dans votre établissement, cette transitiorefiéet partie du projet global
d'accompagnement du jeune ?

© Oui
“ Non
© Je ne sais pas

2/11. Si vous étes dans le systeme pédiatrique, a quel age la transition coigienadétre
abordée avec le jeune ?

3/11. Pour préparer cette transition, utilisezis un outil de transmissi@momprenant des
données sur la communication du jeune ?

© Oui
“ Non
© Je ne sais pas

4/11. Les transmissions actuelles entre systemes pédiatrique et adulte sur la communication de
ces jeunes comprennent :
Cotez la fréquence de transmission de chaquennaton.

Trés raremen Parfois Souvent Trés souvent Je ne sais pa

Ses capacités de -

. . C C C C
compréhension

Ses capacités
d'expression par © C C C C
le non verbal

Sa maniere

d'utiliser une/des

aide(s) C C C C C
technique(s) a la

communication

Situations

d'utilisation des

aides techniques © C C C C
ala

communication

Les modalités de
mise a jour des
aides techniques
ala




Trés raremen Parfois Souvent

Trés souvent Je ne sais pa

communication

Des conseils pot
que
I'interlocuteur
facilite la
communication
avec ce jeune

T T T

L'installation du
jeune pour
faciliter la
communication

5/11. Concernant ces transmissions :

Tres rarement Parfois

Souvent

Treés souvent

Elles se préparet

o0 C C
en équipe.

i

i

Elles guident les

soignants du

systeme adulte

pour obtenir une © C
communication

efficace avec le

jeune.

Un retour

d'information est

obtenu parles C
professionnels dt

pédiatrie.

Autres informations importantes présentes :

Autres informations importantes manquantes :

6/11. Les jeunes PC sans langage oral participent ...

Trés rarement Parfois

Souvent

Trés souvent

... dans la

préparation de la

transition au sein € C
du systéme

pédiatrique

... dés leur C C




Trés rarement Parfois Souvent Trés souvent

arrivée dans le
systéme adulte.

7/11. Si ces jeunes participent pendant la transition, de quelle maniere ?
En quelques mots.

8/11. A leur arrivée en structure adulte, ces jeunes ont les moyens de se faire comprendre : *
© Tres rarement

Parfois

Souvent

Trés souvent

Autre

0 D B B

9/11. Wncernant les liens existants entre les professionnels des deux systemes, vous étes :
© Pas du tout satisfait(e)

Plutbt insatisfait(e)

Plutbt satisfait(e)

Tout a fait satisfait(e)

I I B |

10/11. Concernant la qualité des transmissions sur la communidasgaunes PC sans
langage oral, vous étes :

Pas du tout Plutét Plutét Tout a fait Je ne sais pa
satisfait(e) insatisfait(e) satisfait(e) satisfait(e) P
Degré de C C C C
renseignement
D,é"'?“s Qe C C C C
réalisation

11/11. Un outil précis dansmission concernant leur communication vous setrible
pertinent ? *

' oui
' Non

© Je ne sais pas



Page 4

lll. Le passeport de communication

Connaissexous le passeport de communication ? *

© Oui=>Allerala page 5 (Passeport de communicatonnu)

“ Non =>Aller ala page 8 (Découverte du passeport de communication)
Présentation du passeport de communication

Le passeport de communication est un outil centré sur la personne qui ne peut pas
facilement parler. Celwi regroupe toutes les mfmations importantes sur la personne pour
ses interlocuteurs potentiels.

Il présente positivement la personne, comment elle utilise des moyens de
communication alternative, et donne des cons
réussies avec la personne.

Ce document appartient au jeune, et reflete ses préférences. Selon les
recommandations de sa creatrice (Sally Millar, 1991), il est préférable de le créer avec le
jeune, en équipe, en tenant compte de sa famillehprdet outil est censé aider le jeune a
participer dans les interactions avec de nouveaux interlocuteurs.

Vous trouverez des exemples de passeport de communication sur les liens suivants :

- passeport enfant goo.gl/DgWfA
- passeport adultgoo.gl/1GT6f

10



Page 5

Passeport de communication connu

1/4. Connaissexous le passeport de communication tel qu'il est décrit ici ?
© Oui

“ Non

© Je ne sais pas

2/4. Vous avez découvert le passeport de communication par :

™ Une revue professionnelle

™ Un livre

I Un site internet

I Un(e) orthophoniste

I Un(e) ergothérapeute

™ un proche d'une personne utilisatrice
™ Une personne utilisatrice

™ Je ne sais pas

™ Autre :

3/4. Quelles catégories comprend le passeport de communication tel quecausaissez ?
*

Cochez les catégories présentes dans le passeport tel que vous le connaissez.
Présentation de la personne (photo, nom, prénom)
Renseignements sur la personne (compréhension, caractére)
Sa maniére de communiquer

Consei | s prmauteur faailite la tonmumication
Activités appréciées

Ce qubell e aimel/ nbdbai me pas
Modalités de mise a jour

Personnes ressources

Je ne sais pas

Autre :

[ R R N IR B

4/4. Avezvous déja utilisé un passeport de communication ? *
“ Oui=> Aller a la page @Passeport de communication connu et utilisé)
© Non=>Allerala page 7 (Passeport de communication connu et non utilisé)

11



Page 6

Passeport de communication connu et utilisé

Sivous connaissez et utilisez le passeport de communication, je serais intéressée de
comprendre ce que le passeport de communication vous a apporté (au jeune, a I'équipe, a sa
famille), et comment vous vous étes approprié cet outil.

Si cela vous intéree de partager votre expérience du passeport de communication, vous
pouvez me contacter par madharlene.gruet@gmail.com

NB : Ce questionnaire étant anonyme je ne peux pas vous recontacter directement.

1/2. Dans quelle situation l'avemus déja utilisé ? Quel était votre role ?
Dans I'élaboration ou la communication avec le jeune, la mise a jour...

2/2. Avezvous d'autres commentaires qui pourraient m'étre utile dans cette recherche ?

12
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Page 7

Passepa de communication connu et non utilisé

1/2. Pourquoi n'utilisexous pas le passeport de communication ? *

© Pas assez de connaissances sur l'outil
=> Aller a la page 8 (Découverte du passeport de communication)

© Pas assez de temps pour le mettre erepladenvoyer le formulaire
© Vous avez essayé mais cet outil ne vous convenaitp&avoyer le formulaire
“ Autre :

Si cet outil ne vous convient pas, pouerIs préciser pourquoi ?

2/2. Avezvous d'autres commentaires qui pourraient m'étre utile ctesrecherche ?

13



Page 8

Découverte du passeport de communication

1/10. D'aprés vous, quels bénéfices pourraient retirer les jeunes adultes PC sans langage oral
d'un passeport de communication ?
En quelques mots.

2/10. Quels bénéfices pourraient en retirer leurs interlocuteurs ?
En quelques mots.

3/10. Indiquez dans quelle mesure vous trouveriez utile le passeport de communication :
Vous pouvez vous aider de I'exemple de passeport en piece jointe.

Pas vraiment

X Assez utile Trés utile
utile

Pas utile duout

Comme outil de
communication C C C
pour le jeune

Comme outil de

transmission

entre systeme C C C
pédiatrique et

adulte

4/10. A quels objectifs en ergothérapie répondrait le passeport de communication ?
Favoriser la participation du jeune dans la préparation de la transition

Soutenir la construction de l'identité du jeune

Mettre en avant ses capacités plutdt que ses incapacités

Coopérer avec les autres professionnels au service du jeune

Respecter 'autonomie du jeune

Sensibiliser les soignants a ses communications alternatives

Favoriser la participation du jeune des son arrivée en structure adulte

Autre :

[ A R R N B B

4. a) L'objectif le plus important

4. b) Le 2eme objectif le plus important

4. c) Le 3éme obijectif le plus important

5/10. Que pourriexous apporter en tant qu'ergothérapeute dans un projet de passeport de
communication ?

Concernant I'élaboration, l'utilisation et la mise a jour

6/10. Quelles limites verriezous a sa miseneplace et a son utilisation ? *

14



Classez entre : limite majeure (empéche la création et l'utilisation), limite modérée (demande
des efforts importants a surmonter, mais création et utilisation possible), peu de limites
(surmontables facilement).

Limite mgeure Limite modérée Peu de limites Je ne sais pas

Manque de temp © C C C
Difficulté c c :
réunir I'équipe

Mise a jour C C C C
Manque de

soutien pour C C C C
['utiliser

7/10. Quelle(s) autre(s) limite(s) pouveaus imaginer ?

8/10. Comment pourriexous vous approprier le passeport de communication malgré ces
limites ?

9/10. Si vous participiez a I'élaboration d'un passeport de communication, ce serait en lien
avec : *

Le jeune

Sa famille

Un ami proche du jeune
L'éducaeur spécialisé
L'orthophoniste

Le kinésithérapeute
D'autres ergothérapeutes

[ I I R R R B B

Autre :

10/10. Avezvous d'autres commentaires qui pourraient m'étre utiles dans cette recherche ?
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Page de confirmation

Je vous remercie pour votre participation tiecétude, et reste a votre disposition pour tout
renseignement complémentaire.

Si vous utilisez des outils de transmissions concernant la communication des jeunes que vous
accompagnez, j'apprécierais que vous me les envoyiez par mail ici :
charlene.gruet@gmail.com

De méme, si vous étes intéressé(e) par les résultats de I'étude, emedyezmail et je vous
les ferai parvenir !

Cordialement,
Charlene Gruet
Facultatif:

Afficher les réponses précédentes
Modifier votre réponse
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Annexe F : Codage des questions fermeées

|. Renseignements genéraux

Variable[ Nom de la variable Contenu Modalités Code
numéro

1 Sexe 1/10.Sexe Femme 1

Homme 2

2 Expérience 2/10.Années d'expérience en tant qu'ergothérapeute Moins de 1 an 1

Entre 1 et 4 ans 2

Entre 5 et 9 ans 3

Plus de 10 ans 4

3 Systeme 3/10.Vous travaillez dans le systéme de soins Pédiatrique 1

Adulte 2

4 Secteur 4/10.Dans quel(s) secteur(s) travaiteaus ? Social 1

Médico-social 2

Sanitaire 3

5 Expérience PC 5/10. Années d'expérience aupres de personnes paralylMoins de 1 an 1

cerebrales (PC) : Entre 1 et 4 ans 2

Entre 5 et 9 ans 3

Plus de 10 ans 4

6 Part PC sans LO 6/10.Parmi les personnes PC que vous accompagnez, la p| Moins de 10% 1

personnes sans langage oral est de Entre 10 et 30% 2

Plus de 30% 3

7 Nonverbal 7/10. Parmi les personnes PC sans langage oral que |Trésrarement 1

accompagnez, elles se font comprendre par le non v{ parfois 2
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(gestes, mimiques, postures) Souvent 3
Tres souvent 4
8 Communications 7/10. Parmi les personnes PC sans langage oral que |Tres rarement 1
alternatives accompagnez, elles utilisent des communications alterna| parfois 2
(tableaux, syntheses vocales, systémes gestuels) Souvent 3
Tres souvent 4

ll. La transition du systeme de santé pédiatrique vers le systéme de santé adulte
9 Transition et projet 1/11. Dans votre établissement, cette transition felte partie[ Oui 1
du projet globad'accompagnement du jeune ? Non 2
Je ne sais pas 99
10 Utilisation outilf 3/11. Pour préparer cette transition, utiliseous un outil dq Oui 1
transmission transmission comprenant des données sur la communicatiol Non 2
jeune ? Jene sais pas 99
1l.a Contenu transmission] 4/11. Les transmissions actuelles entre systemes pédiatriq{ Tres rarement 1
communication adulte sur la communication de ces jeunes comprennent :| Parfois 2
capacités de compréhension Souvent 3
Tres souvent 4
Je ne sais pas 99
11.b Contenu transmission 4/11. Les transmissions actuelles entre systemes pédiatriq{ Trésrarement 1
communication adulte sur la communication de ces jeunes comprennent :| Parfois 2
capacités d'expression par le non verbal Souvent 3
Tres souvent 4
Je ne sais pas 99
11.c Contenu transmission 4/11. Les transmissions actuelles entre systemes pédiatriq( Trés rarement 1
communication adulte sur la communication de ces jeunes comprennent | Parfois 2
maniere d'utiliser une/des aide(s) technique(s) a |ggyvent 3
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communication Tres souvent 4

Je ne sais pas 99

11.d Contenu transmission 4/11. Les transmissions actuelles entre systemes pédiatriq{ Tres rarement 1

communication adulte sur la communication de ces jeunes comprenne|pParfois 2

Situations d'utilisation des aides Souvent 3

Tres souvent 4

Je ne sais pas 99

1ll.e Contenu transmission 4/11. Les transmissions actuelles entre systemes pédiatriq{ Tres rarement 1

communication adulte sur la communication de ces jeunes comprennent | pParfois 2

modalitéts de mise a jour des aidetechniques a I{ggoyvent 3

communication Trés souvent 4

Je ne sais pas 99

11.f Contenu transmissior] 4/11. Les transmissions actuelles entre systemes pédiatriq{ Tres rarement 1

communication adulte sur la communication de cgsunes comprennent : Dg Parfois 2

conseils pour que linterlocuteur facilite la communication a go,vent 3

C€ Jeune Trés souvent 4

Je ne sais pas 99

11.9 Contenu transmission] 4/11. Les transmissioractuelles entre systémes pédiatrique [ Tres rarement 1

communication adulte sur la communication de ces jeunes comprenne|pParfois 2

L'installation du jeune pour faciliter la communication Souvent 3

Trés souvent 4

Je ne sais pas 99

12.a Modalités 5/11. Concernant ces transmissions : Elles se préparer| Tres rarement 1
transmissions équipe.

Parfois 2

Souvent 3
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Trés souvent

[l IS

12.b Modalités 5/11. Concernant ces transmissions : Elles guident les soig Tres rarement
transmissions du systemeadulte pour obtenir une communication effical
avec le jeune. Parfois 2
Souvent 3
Tres souvent 4
12.c Modalités 5/11. Concernant ces transmissions : Un retour d'informal Trés rarement 1
transmissions est obtenu par les professionnels pgédiatrie.
Parfois 2
Souvent 3
Tres souvent 4
13.a Participation 6/11. Les jeunes PC sans langage oral participent ... Trés rarement 1
... dans la préparation de la transition au sein du syst| Parfois 2
pédiatrique
Souvent 3
Tres souvent 4
13.b Participation 6/11. Les jeunes PC sans langage oral participent ... Tres rarement 1
... des leur arrivée dans le systéme adulte. Parfois 2
Souvent 3
Tres souvent 4
14 Compréhensibilité 8/11. A leur arrivée en structure adulte, ces jeunes ont| Tres rarement 1
jeunes PC sans Ld&s| moyens de se faire comprendre : Parfois 2
structure adulte Souvent 3
Tres souvent 4
15 Satisfaction lien 9/11. Concernant les liens existants entre pesfessionnels del Pas du tout satisfait(e) 1
systémes deux systémes, vous étes : Plutét insatisfait(e) 2
Plut6t satisfait(e) 3
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Tout a fait satisfait(e) 4
16.a  |Satisfaction qualit§ 10/11. Concernant la qualité des transmissions sur
transmissions communication des jeunes PC sans langage oral, vous étes|Pas du tout satisfait(e) 1
Degré de renseignement Plutot insatisfait(e) 2
Plutét satisfait(e) 3
Tout a fait satisfait(e) 4
Je ne sais pas 99
16.b Satisfaction qualit§ 10/11. Concernant la qualité des transmissions sur
transmissions communication des jeunes PC sans langage oral, vous étes| Pas du tout satisfait(e) 1
Délais de réalisation Plutot insatisfait(e) 2
Plutdt satisfait(e) 3
Tout a faitsatisfait(e) 4
Je ne sais pas 99
17 Pertinence outi{ 11/11. Un outil précis de transmission concernant |
specifique communication vous sembeil pertinent ? Oui 1
Non 2
Je ne sais pas 99
lll. Le passeport de communication
18 Connaissance PaCo |Connaissexous le passeport de communication ? Oui 1
Non 2
CONNU
19 1/4. Connaissexous le passeport de communication tel qu'il
Similarité PaCo décrit ici ? Oui 1
Non 2
Je ne sais pas 99
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Source connaissan

PaCo 2/4. Vous avez découvert le passeport de communication pg Une revue professionnelle 1
Un livre 2
Un site internet 3
Un(e) orthophoniste 4
Un(e) ergothérapeute 5
Un proche dune  personn
utilisatrice 6
Unepersonne utilisatrice 7
Je ne sais pas 99
21 3/4. Quelles catégories comprend le passeport |Présentation de la personne (phot
Catégories PaCo communication tel que vous le connaissez ? nom, prénom) 1
Renseignements sur la person
(compréhension, caractére) 2
Sa maniere de communiquer 3
| 2yasSAata Lk2dzNJ |
facilite la communication 4
Activités appréciées 5
/'S 1jdzQSttS | AYSK 6
Modalités de mise a jour 7
Personnes ressources 8
Je ne sais pas 99
22 Utilisation réelle PaCo|4/4. Avezvous déja utilisé un passeport de communication ?| Oui 1
Non 2
CONNU ET NON UTILISE
23 Causes non utilisatig 1/2. Pourquoi n'utilisez/ous pas le passeport de communicat
PaCo ? Pasassez de connaissances sur I'g 1
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Pas assez de temps pour le met

en place 2
Vous avez essayé mais cet outil
VOUS convenait pas 3
DECOUVERTE DU PASSEPORT DE COMMUNICATION
24.a Opinion utilité PaCo |3/10. Indiquez dans quelle mesureous trouveriez utile l{ Pas utile du tout 1
passeport de communication : Comme outil de communicd pas vraiment utile 2
pour le jeune Assez utile 3
Trés utile 4
24.b Opinion utilité PaCo |3/10. Indiquez dans quelle mesure vowr®uveriez utile Ig Pas utile du tout 1
passeport de communication : Comme outil de transmis| pas vraiment utile )
entre systéme pédiatrique et adulte Assez utile 3
Tres utile 4
25 4/10. A quels objectifs errgothérapie répondrait le passepd Favoriser la participation du jeur
Objectifs ergo PaCo |de communication ? dans la préparation de la transition 1
Soutenir la construction de l'identit
du jeune 2
Mettre en avant ses capacités plut
gue ses incapacités 3
Coopérer avec les autrg
professionnels au service du jeune 4
Respecter 'autonomie du jeune 5
Sensibiliser les soignants a
communications alternatives 6
Favoriser la participation du jeur
dés son arrivée en structure adulte 7
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26.a

Classement objectifs

4. a) L'objectif le plus important

Favoriser la participation du jeur
dans la préparation de la transition
Soutenir la construction de lidentif
du jeune
Mettre en avant ses capacités plut
que ses incapacités
Coopérer avec les autrg
professionnels au service du jeune
Respecter 'autonomie du jeune
Sensibiliser les soignants a
communications alternatives
Favoriser la participation du jeur
des son arrivée en structure adulte

26.b

Classement objectifs

4. b) Le 2eme objectif le plus important

Favoriser la participation du jeur
dans la préparation de la transition
Soutenir la construction de l'identit
du jeune
Mettre en avant ses capacités plut
gue sesncapacités
Coopérer avec les autrg
professionnels au service du jeune
Respecter 'autonomie du jeune
Sensibiliser les soignants a
communications alternatives
Favoriser la participation du jeur
dés son arrivée estructure adulte

26.c

Classement objectifs

4. c) Le 3éme objectif le plus important

Favoriser la participation du jeur

dans la préparation de la transition
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Soutenir la construction de l'identit

du jeune 2
Mettre en avant ses capacitgsutot
que ses incapacités 3
Coopérer avec les autrg
professionnels au service du jeune 4
Respecter 'autonomie du jeune 5
Sensibiliser les soignants a
communications alternatives 6
Favoriser la participation du jeur
des sorarrivée en structure adulte 7
27.a 6/10. Quelles limites verriezous a sa mise en place et a
Limites PaCo utilisation ? Limite majeure 1
Manque de temps Limite modérée 2
Peu de limites 3
Je ne sais pas 99
27.b 6/10. Quelles limites verriezous a sa mise en place et a
Limites PaCo utilisation ? Limite majeure 1
Difficulté a réunir I'équipe Limite modérée 2
Peu de limites 3
Je ne sais pas 99
27.c 6/10. Quelles limites verriezous a sa mise en place et a
Limites PaCo utilisation ? Limite majeure 1
Mise a jour Limite modérée 2
Peu de limites 3
Je ne sais pas 99
27d 6/10. Quelles limites verriezous a sa mise en place et a
Limites PaCo utilisation ? Limite majeure 1
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Manque de soutien pour l'utiliser

Limite modérée
Peu de limites
Je ne sais pas

w N

(o]
<o)

28

Coopération PaCo

9/10. Si vous participiez #élaboration d'un passeport d
communication, ce serait en lien avec :

Le jeune

Sa famille

Un ami proche du jeune
L'éducateur spécialisé
L'orthophoniste

Le kinésithérapeute
D'autres ergothérapeutes
Autre

O~NO Ol WN -
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Annexe G : Récapitulatif des réponses aux questions
fermées

Les réponses aux questions fermées ont été reportées dans un tableau pour chaque
partie du questionnaire, puis cod®es afin de

Le chiffre indiqué sur la premiere ligne du tableau fait référence aux questions du

guestionnaire. Les kX » indiqués dans la premiére colonne correspondent aux répondants.

Partie 1 : Renseighements généraux

Réponses codées des ergothérapeutes pprergéere partie du questionnaire

I. Renseignements généraux
Questionn® |1/10. |2/10. |3/10. {4/10. |5/10. |6/10. |7/10.

Ergom—Rép. 2 s

E1l
E2
E3
E4
ES
E6
E7
E8

==

let2

= | =

RR (R R(R ||
pPlwfW|Ip| [N ]|W
NIN[NIN[NIN NN
plwin(plpn(N[=|w
NjwiNnIN[N =N~
Al ININIDIN
Njwlwlwlw|iNn[n|N

Partie 2: La transition du systéme de santé pédiatrique vers le

systeme de santé adulte

Réponses codées des ergothérapeutes pdaulaene partie du questionnaire

Il. La transition du systéme de santé pédiatrique vers le systéme de santé adulte

Questionn® |1/11.|3/11. (4/11. 5/11. 6/11. 8/11. |9/11. |10/11. 11/11.
Ergo. ép- a b c d e f g a b c a b a b

El 99 99 3 2 3 2 1 1 1 3 2 1 1 1 1
E2 99 Autre 3 3 3 1
E3 2 2 1 1 1 1 1 1 1 1 1 2 2 2 1 i 1 1k
E4 1 1 4 4 4 4 4 4 3 2 1 2 2 2 2 2 2 1
ES 1 1 4 4 4 99 3 3 3 3 1 1 2 3 3 3 2 1
E6 % 1 4 4 4 2 1 3 3 4 3 1 4 3 3 3 3 1
E7 % 2 3 2 4 < 2 3 3 1 2 1 4 Autre 2 2 2 1
E8 i & 1 < < 4 3 1 < < 2 3 2 < 1 < 1 99 99 1

Réponses ouvertes question 5/Butres informationgmportantes présentes :
E6: «Je ne suis pas sure d'avoir bien compris la derniere question du 5/11, ma
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réponse est que les professionnels de pédiatrie obtiennent trées rarement des retours sur les
transmissions données aux structures pour adultes.
Autres informations présentes:

-le. nom du revendeur/technicien s'il y a une aide technique a la communication

-le nom de la personne a contacter pour obtenir des transmissions orales complémentaires
Autres informations importantes manquantes :

E6: «- L'utilisation ou non et comment des outils de communication par la famille du

jeune (notion que nous n'osons pas aborder par écrit je pense)

E7: «Nous ne disposons pas d'un outil standardisé concernant ce point.
Si le jeune dispose de matériel spécifique plaucommunication, nous essayons, par des
initiatives personnelles, d'anticiper les visites ou stages pour qu'il puisse partir avec le matériel
nécessaire a la bonne compréhension du systeme et du matériel souvent par un écrit.
Ce sont les éducateurs quie@mant le jeune en visite ou stage et explique de vive voix la prise
en charge du jeune. Cet éducateur abdrdlesuffisamment ce point, diffuseil les
documents (qui ne sont pas toujours constamment fait en fonction du manque de temps...)...
???Souvent nous ne sommes pas interpelés par les équipes des centres adultes pour des
soucis concernant ce point durant le stage.
Trés souvent, on note dans les compegglus de stage une seutdisation du systéme durant
la période de stage : pas de temps pasupr Il i nstallation? LOoiIint®
transmission efficace de notre part? Méconnaissance ou absence de connaissance du systeme

(Makaton...) des équipes?:..

Réponses ouvertes question 8/1A leur arrivée en structure adulte, ces jeunes last

moyens de se faire comprendr&utre:

E2: «cela dépend des cas:..
E7: «Jespere... Ofait tout pour qu'ils partent avec le matériel nécessaire a la bonne
compréhensiommais pas de voie systématique ou documents type donc les centres adultes

ont-ils bien acces aux informations??
Partie 3: Le passeport de communication

Réponses codées des ergothérapeutes ptroisigne partie du questionnaire
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Il. Le passeport de communication

Questionn® |[3/10. 4/10. 6/10. 9/10.
M a |b a b |c |a |b |c |d

1,2,3,4,5,6,7, 1,2,4,5,6,7,
El 3 3 2 5 3 2 2 3 2

Autre Autre
E2 2 |a |a 4 i |1 |2 [1 [12.45
E3 3 3 2,57 7 s 1 (2 |2 |3 |1,246
E4 3 |4 |[1,3,46,7 1 |4 7 |1 |1 |1 |1 |145
ES 3 3 [1,2,3,467 |1 |2 |4 |2 |1 |2 |1 |1,245,Autre
E6 2 |4 11,2,3,456,7|7 (3 [5 (2 |2 |1 |2 1,245
E7 3 3 |67 6 |7 2 (2 3 |1 |1,2 4,5,Autre
E8 4 |4 |1,2,3,457 |7 s |4 |1 |1 |1 |1 |1,245,67

Réponses ouvertes question 4/¥0quels objectifs en ergothérapie répondrait le passeport de
communication Autre:

El: «"défendre" sa propre identite
Réponses ouvertes question 9/18i vous participiez a I'élaboration d'un passeport de

communication, ce serait en lien ave&utre:
El: «équipe soignante
E5: « moniteur éducateur etds soighanp

E7: «ca dépend de la problématique du jeune en question!!
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Annexe H : Récapitulatif des réeponses aux questions
ouvertes
Les parties de textes gris®es sont cell es

Partie 1 : Renseignements généraux

Question 8/10. Quelles sont les causes des difficultés rencontrées par l'équipe pour
comprendre ces jeunes ?

El: «La communication est pour certains constituée uniquement de questions fermées
(oui/non) ce qui limite le champ de communicatinécessité de prenddw temps (que l'on
nbéa pas,ridquedinterprétadiompersonne PC qui ne comprend pas toujours, nécessité
de connaitre la personne = difficile ++ pour de nouveaux arrivants le temps qu'ils s’habituent
au langage adapté des personnesPC.

E4: «cumul des déficiences (surdité, déficience motrice, déficience intellectuelle...)

E5: «- Manque de supports adaptés dans des situations particulieres douche, la nuit....

- le temps pris par le personnel est insuffisant

- les syntheses ont la plupait temps été un échec

E6: «- La non connaissance pour les nouveaux arrivants du systeme de communication
alternative mis en place (makaton par exemple)

- la limitation dans la communication a des sujets précis (ceux pour lesquels I'enfant a déja
des pctogrammes, ou des signes, ou un autre code non verbal), donc une difficulté a élargir
les sujets 0 la communication est fonctionnelle et le cercle d'interlocuteurs potentiels

E7: « Dyspraxie buccdaciale majeure, trouble de la motricité de la sphérechle, trouble

de la relation a l'autre, trouble cognitif lié au handicap: manque du mot, aphasies,...
donc absence de langage au quotidien ou articulation approximative rendant difficile la
compréhension voire impossible ou trouble de la relation aveontact a I'autre perturbé, ou
impossibilité a exprimer les mots qu'il voudrait évoqué: manque du mot, pas d'initiatives dans
le langage, trouble d'évocation...»

E8: «Peu de difficultés rencontrées par lI'équipe

Question9/10. Qu'este qui vous aida mieux comprendre ces jeunes ?
Vos stratégies personnelles pour faciliter la communication, vos personnes ressources
(famille, professionnels...)
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El: «Leur environnement humain (famille, équipes médicale, soclakejransmissions des
collegues qui penettent de "viser juste" sur ce que veut dire la persqmeadre le temps

pour analyser leur réponsposer des questions sous plusieurs aspectlyser tout le
comportement/ le non verbal.

E2: «ll faut s'adapter a la stratégie que chaque persanpe développer, voir ce qui
fonctionne le mieux.

Ceux qui les comprennent le mieux sont les résidents eux méme entse eux.

E3: «L'installation au fauteus

E4: «Les pictos, la pratique du makatdmtéte a téte, la désignation visueile

E5: «Le travail en interdisciplinarité, les relations avec la familles aides a la
communication : sets de communication adaptés aux différents moments de la journée : repas,
nuit, journée»

E6: «- La communication réguliere avec leur famille

- la connaissace de leur communication non verbale en fonction du contexte

E7: «1- Identification du ouinon et de la fiabilité de cekei par le contact avec le jeune
transfert d'informations de la famille/ des équipes en amont si cela a déja été tradtadllé
attentif +++ a la communication nomrbale trés développé par ces jeunes.

2- Si langage oral existant (mot phrases, articulation complexe, trouble d'évocation)... il existe
un phénomeéne d'habituation de l'oreille qui permet d'obtenir assez rapideméohange
minimal

3- Se référer aux outils existants et en développer si nécessaire: livret de pictogrammes,
tablettes, logiciel, machine vocale, geste Makaton ou LSF... en fonction du travail effectuée
avant (info du dossier et de la famille sur ce quiagha ou a échoué) ou développé sur place
en fonction avec les possibilités du jeune et en équipe (orthophoniste...)

E8: « Temps d'observation, laisser le temps au jeune de s'aclapter

Question10/10. Comment intervengpus par rapport a la communicati de ces jeunes ?

Vos objectifs, moyens, en lien avec quelles personnes (ex. professionnels, proches)

El: «Tentatives d'élargir le champ de communication (renverser la communication en
n'interrogeant pas mais en attendant que la personne PC intarplie,un outil), réflexion

sur des outils avec les autres professionnels, en interpellant les professionnels qui ne prennent
pas le temps, interprétent..., évaluation, temps spécifigues de communication avec un

travailleur social...
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Objectifs : permettreune communication plus facile, efficace, limiter la frustration des
communicants»

E2: «Travalil en lien avec l'orthophonispour mettre a disposition et créer des supports de
communication (pictogramme sur tablette, dans un classeur ou synthésesvocale

E3: «Trouver une aide technique a la communication adagfede relation avec
l'orthophonisteinstaller I'aide a la communication (en classe, au fautewil...)

E4: «Etablir un moyen fiable de désignation pour permettre a I'enfant d'étre efficae sa
trop se fatiguer pour désigneuis travailler avec l'orthophonistpour créer un tableau de
communication en indiquant les places les plus facilement désignées et celles plus difficiles
E5: «- Suivi régulier

- ajouts de pictos a la demande

- modification de la disposition des tableaux en fonction de I'évolution de la maladie (SEP)

- privilégier l'utilisation des lettres de l'alphabet

- tablettepourfaciliter la communication entre résidemts

E6: «- En collaboration avec l'orthophonigteu la mise en place de synthéses vocales

- utilisation dans les séances de rééducation des moyens de communication alternative déja
mises en place

E7: «Lien avec les orthophonistes principalement mais également orthoptiste, kiné,
psychomot', classe, falhe, éducateurs...

- ldentifier un ownon/ identifier sa fiabilité et sa reproductibilité

- Chercher &valuer l'intérét du jeune a étre en lien avec l'autre, a vouloir/pouvoir étre dans
cette relation (lien avec psychomot'?). Si absence d'intérét ‘patre] souvent échec de tout
systéeme tenté...

- Bilan moteur et cognitif pour savoir sur quoi s'appuyer ou quoi éviter comme recherche de
systeme palliatif a la communication ( ex: trouble moteur majeur: absence possibilite de
gestes, trouble visuel+++, bsence d'utilisation des images...)

- Accompagnement au développement du regard requis dans I'échange (regard vers l'autre,
regard sur des images, sur une machine vocale, un écran, coordinatioimanulle...)

- Développer les capacités gestuelles reggiidans le systeme choisi ( pointage avec le doigt
sur une tablette, un écran, réalisation de geste makaton, LSF, ..)
- Recherche de lacces, entrainement a son utilisation et réalisation des installations
nécessaires dans le systéme choisi: positionnedes pictos sur une tablette en fonction du

regard/du geste, positionnement du machine vocale selon les mémes criteres, acces aux
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machines vocales/ordinateur si pas par pointage (défilement, contactewr...)...
E8: «- Expression des besoins fondamert@loire, manger, WC...avec descahiers de
communication, pictogrammes, gestes, synthése de parole

- Relation avec leurs pairs, groupe de communication, aller a I'extérieur

Partie 2 : La transition du systeme de santé pédiatrique vers le systeme

de santé adulte

Question 2/11. Si vous étes dans le systéme pédiatrique, a quel age la transition cetnmence
elle a étre abordée avec le jeune ?

El: «Je travaille avec des adultes

E3: « A partir de 18 ans, lorsque I'on commence a réfléchir au projettiteEamur demander

les orientations

E4:«12 ans »

E5: «Nous recevons des résidents de 3 ans a 25 ans.
La transition se fait peu a peu.
Nous préparons les résidents a aller en Esat, Foyer ou Mas vers l'age de 14 ans a 15 ans »
E6: « Elle est évoquevers 13/14 ans comme faisant partie du futur, elle est travaillée a partir
de 15/16 ans par des visites dans des lieux de vie adulte, par des discussions lors de réunion
avec les parents, puis par des stages d'une semaine puis plus longs »

E7: «Concréement,le projet d'orientation est discuté en équipe officiellement a 18 ans.
Avant, il a intégré, si cela est possible, des ateliers d'évaluation en lien entre I'école et les
ateliers préparation travail, pour savoir si le travail peut faire partieatssogités d'avenir...

Le bilan d'orientation a 18 ans arréte, si cela est possible, l'orientation (hébergement et
activités) qui sera travaillé sur les 2 ans suivants avec constitution dossier MDPH, visites
d'établissement, deux stages de 15 jours, datuties dans les structures adultes...»

E8: «Vers 15 ans »

Question 7/11. Si ces jeunes participent pendant la transition, de quelle maniére ?

En quelques mots.

E4: «En participant a la réalisation d'un document récapitulant l'installatidlutiisation
d'outils »

E6: «- ils lisent avec un accompagnant le courrier de transmission et donnent leur avis dessus
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- ils peuvent contacter a I'avance une personne de la future structure (aidé d'un accompagnant)
pour poser des qguestions a l'avance

- ils font une premiere visite du lieu accompagnés de leur famille et d'un accompagnant de la
structure pédiatrique

E7: «Cela est trées fonction de lintérét du jeune dans son projet, de ses possibilités
(cognitives/relationnelles...) et de linvestisgginqu'il a de son outil de communication.

les jeunes, avec leur famille, sont de toutes les visites, demandent leur réalisation de stage aux
établissements, font les lettres de candidatures en lien avec les familles/les éducateurs/...
en tant que réédua@ltr, nous échappons beaucoup a tout ces échanges et sommes souvent

sollicités si un besoin est nécessaire »

Partie 3 : Le passeport de communication

Question 1/10. D'aprés vous, quels bénéfices pourraient retirer les jeunes adultes PC sans
langage orald'un passeport de communication ?

En quelques mots.

E1l: «Pas besoin de toujours tout réexpliquer »

E2: « Etre compris »

E4: « Eviter des oublis »

E5: « Faciliter leur intégration dans un nouveau groupe »

E6: « Outil transportable facilement pourr@ontrer a qui I'on souhaite »

E7: «Un document type, utilisé systématiguement évitant les doc/lettres émanant d'initiatives
personnelles qui peinent a arriver dans les mains de la bonne pessonne

E8: « Relation facilitée au moment du passage daesaurtre structure »

Question 2/10. Quels bénéfices pourraient en retirer leurs interlocuteurs ?

En quelques mots.

El: « Orientation du discours de la personne nouvelle qui rentre en contact avec la
personne»

E2: « Tout savoir sur leur vie sans comnguer avec eux...»

E4: « Ne pas avoir autant de types de transmissions que d'interlocuteurs »

E5: « Connaitre rapidement le milieu de vie et la personnalité du résident »
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E6: « Facilite la premiére approche avec toute personne qui n‘aurait pag@uosdgdsions
E7: «Un document synthétique facilement lisible permettant une prise en main de la
communication avec la personne accueillie »

E8: « Diminuer le temps d'observation »

Question 5/10. Que pourrieus apporter en tangu'ergothérapeute dans un projet de
passeport de communication ?

Concernant I'élaboration, I'utilisation et la mise a jour

El: «L'importance de linstallatigna description des capacités de communication de la
personne, descriptions des dépendances ietlépendances de la personne
= projet qui doit prendre en compte le jeune dans sa globalité donc doit utiliser les infos de
chaque professionnel »

E4: « Donner des précisions sur l'installation et le mode d'utilisation »

E5: «Une bonne connaissance desoins du résideet de sesapacités

E6: «- desconseils sur son formgiar rapport auxapacités visuelles et de manipulation du
jeune

- une collaboration avec l'orthophoniste sur le contenu

E7: «- informer des capacités cognitives/motricdiges a la communication

- informer de l'aspect "technique/accés..." au systeme de communication

E8: «aspect fonctionnel dans l'utilisation du cahier

Question 7/10. Quelle(s) autre(s) limite(s) pouvers imaginer ?

El: «- Caractérmbligatoire Certains professionnels feraient sans car veulent découvrir par
eux mémes ?

- Outil non exhaustif ! Risque de limiter la personne a ce qui est décrit dans le passeport

E6: «Mise a jour :difficulté majeure pour une mise a jour suffisanmnaéguliére
Autreslimites : - refus du jeune ou de sa famille d'utiliser un passeport

- refus de l'institution d'utiliser ce type d'outils

E7: «A qui le transmettre dans le secteur adulte pour que-cielurive dans les bonnes
mains et ne soit pasmis dans un dossier sans lien avec les équipes?
Travail entre les établissements a travailler +++ en priorité pour prendre en compte les
spécificités de chacun pour le meilleur de la personne accueillie (contrainte de temps, de

personnel, besoin de formai, d'informations...»

35



E8: « Souvent la famille reste en retrait pour l'utilisation des moyens de communication car

elle comprend le jeune ou l'enfant sans cela »

Question 8/10. Comment pourrdeaus vous approprier le passeport de communication
malgré ces limites ?

El: «On utilise déja des outils assez semblables, on utiliserait quand méme quelque chose de
semblable malgré les limités

E6: «En faisant la tentative de l'utiliser pour un ou quelques jeunes et en évaluant bien
['utilité que celaa eu pour lui/eux. »

E7: «Sile travail cidessus peut étre fait ou entamé, peut étre cet outil peiliéait celui de
transmission entre les équipes car il serait certainement nécessaire d'uniformiser un document

a terme»

Question 10/10. Avemus d'autres commentaires qui pourraient m'étre utile dans cette
recherche ?

E2: «Je ne sais pas si jai tout suivi mais il me semble que ce passeport retranscrit un peu
toute la vie des personnes concernées, donc qu'il suffit de tout lire pour colanaéirsonne

mais cela peut engendrer un manque d'envie de communiquer alors avec elle
Tout dépend si cet outil est manipulé par le patient ou par I'entourage... Si c'est le patient c'est
lui qui choisit quelle info donner a son interlocuteur dond @esitif & mon sens, sinon c'est
comme avoir un dossier du patient sous les yeux ...»

E6: «Jimagine une adaptation de ce passeport qui me parait plus pertinente pour des jeunes
non lecteurs, avec un passeport "bilingue" écrit/pictogrammes pour geenke [ui méme

puisse "relire" et comprendre ce qu'il y a écrit dedans sans avoir a le retenir. »

Commentairggpar mail doébune ergot h®r apeut:e, apr s
«Nos documents de transmissions sont assez complets mais pasomtstandardisés, ils
different un peu a chaque fois, c'est aussi parce que le jeune donne son avis sur le mode de

transmission, du coup je n'ai pas de document prédmeotyer .»
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Annexe | : Analyse thématique des réponses ouvertes du questionnaire

Pour exploiter les réponses ouvertes, un regroupement thématique des réponses a chaque question a été effectuét atrineffaietheme
est fonction dbéarguments diff®rents pouvant °tre inclus dans | e t

Les parties de textes grisesont celles retrouvées dans la partie Résultats.

Question n° | Themes émergents | Coef. | Citations

Partie 1 : Renseignements généraux

Question  8/10{ Manque dgemps 2 «N®cessit® de prendre du»tE&mps ( g
Quelles sont leg « Le temps pris par le personnel est insuffisa(iESb)

causes dey Manque de connaissance ¢ 3 «La nonrconnaissance pour les nouveaux arrivants du systémg
difficultés communications alternatives communication alternative mis en place (Makaton par exemp(E)L)
rencontrées pa « Nécessité de connaitre la personne = difficile ++ pour de nouveaux arrivg
I'équipe pour temps qu'ils s'habituent au langage adapté des personnegEX}.
comprendre ce « Les synthéses ont la plupart du tendgpé un échee (E5)

jeunes ? Champ de communication limity 3 «La communication est pour certains constituée uniqguement de que

fermées (oui/non) ce qui limite le champ de communicati¢il)

« Risque d'interprétation (E1)

« Limitation dans lacommunication a des sujets précis (ceux pour lesg
I'enfant a déja des pictogrammes, ou des signes, ou un autre code non
donc une difficulté a élargir les sujets ou la communication est fonctionnell¢
cercle d'interlocuteurs potentielgE6)

Déficiences et incapacités ¢ 3 «Personne PC qui ne comprend pas toujouisl)

jeune «Cumul des déficiences (surdité, déficience motrice, déficienc
intellectuelle..) » (E4)
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« Dyspraxie buccdaciale majeure, trouble de la motricité de la sphére buc
trouble de la relation a l'autre, trouble cognitif lié au handicap: manque du
aphasies... donc absence de langage au quotidien ou articulation approx
rendant difficile la compréhension veiimpossible ou trouble de la relation a
un contact a l'autre perturbé, ou impossibilité a exprimer les mots qu'il vo
évoquer manque du mot, pas d'initiatives dans le langage, ti
d'évocation...» (E7)

Manque doéoutil «Manque de supports adaptés dans des situations particuietehe, la
nuit.... » (E5)
Question  9/10.| Stratégies Communication « Analyser tout le comportement/ le non verbgE1)
Qu'estce qui| personnelles | non verbale « Le téte a téte, la désignation visuelléE4)

vous aide a mieu
comprendre ce
jeunes ?

Vos stratégieg
personnelles pou
faciliter la
communication,
VoS personne
ressources
(famille,
professionnels...)

Prendre le temps

« La connaissance de leur communication non verbale en fonction du con
(E6)

« Etre attentif +++ a la communication nearbale tres développée par (
jeunesx» (E7)

Sdadapt e

Formulation des
guestions

« Prendre le temps pour analyser leur rependel)
« Temps d'observation, laisser le temps au jeune de s'achjité)

« |l faut s'adapter a la stratégie que chaque personne a pu développer, voi
fonctionne le mieux» (E2)

«Si langage oral existant (mot phrases, articulation complexe, tr
d'évocation)... il existe un phénomene d'habituation de loreille gquingt
d'obtenir assez rapidement un échange mining&l7)

« Poser des questions sous plusieurs aspects» (E1)

Utilisation de communication

alternatives

« ldentification du ouhon et de la fiabilité de cehgi par le contact avec |
jeune» (E7)
« Les pictos, la pratique du Makateorn(E4)
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« Les aides a la communication : sets de communication adaptés aux dif
moments de la journée : repas, natjrpée» (E5)

«Se référer aux outils existants et en développer si nécessaire: liv
pictogrammes, tablettes, logiciel, machine vocale, geste Makaton ou LS
(E7)

Coopération | Equipe et « Leur environnement humain (famille, équipes roéle, sociale) (E1)
famille « Le travail en interdisciplinarité, les relations avec la famill&b)
« La communication réguliére avec leur fami¢EG)
« En fonctiondu travail effectué avarfinfo du dossier et de la famille sur ce (
marche ou a échouél développé sur pla@n fonction avec les possibilités
jeune et en équipe (orthophoniste».(E7)
Résidents «Ceux qui les comprennent le mieux sont les résidents eux mémesartire
(E2)
Transmissions « Les transmissions des collegues qui permettetiider juste" sur ce que ve
dire la personne (E1)
« Transfert d'informations de la famille/ des équipes en amont si cela a ds
travaillé» (E7)
Léinstallation « L'installationau fauteuib> (E3)
Question 10/10.| Objectifs | Permettre de « Expressiordes besoins fondamentaux (boire, manger, W& (E8)
Comment sdexpri me
intervenezavous Faciliter la « Faciliter la communication entre résidentéES)
par rapport a la communication, « Permettre une communication plus facile, efficad&l)
communication efficacité « Permettre a I'enfant d'étre efficace saap se fatiguer pour désignerE4)
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de ces jeunes ?

Vos objectifs
moyens, en liel
avec quelles
personnes  (ex
professionnels,

proches

Etablir des moyen
fiables et
reproductibles

« Etablir un moyen fiable de désignatioi{E4)
« ldentifier un ouinon/ identifier sa fiabilité et sa reproductibilkgE7)

Evaluer les capacité
et intéréts dyeune

« Evaluer l'intérét du jeune a étre en lien avec l'autre, a vouloir/pouvoir étre
cette relation (lien avec psychomot'?). Si absence d'intérét pour l'autre, s
échec de tout systeme tenté.(E7)

« Bilan moteur et cognitif pour savoiulsquoi s'appuyer ou quoi éviter comi
recherche de systeme palliatif a la communication ( ex: trouble moteur m
absence possibilité de gestes, trouble visuel+++, absence d'utilisatio
images...» (E7)

Limiter la frustration

« Limiter la frustration des communicants(E1)

Moyens

Aides techniques a |
communication

« Mettre a disposition et créer des supports de communication (pictogrami
tablette, dans un classeur ou synthése voc@ie?)

« Trouver une aide technique aclammunication adaptée(E3)

« Créer un tableau de communication en indiquant les places les plus faci
désignées et celles plus difficile{E4)

« Suivi régulier, ajouts de pictos a la demande, modification de la dispositig
tableaux en fonctio de I'évolution de la maladie (SEP), privilégier l'utilisat
des lettres de l'alphabet, tablestéES)

« Mise en place de syntheses vocales, utilisation dans les séances de réé
des moyens de communication alternative déja mises en pl¢€E6)

« Accompagnement au développement du regard requis dans I'échange

vers lautre, regard sur des images, sur une machine vocale, un

coordination oculemanuelle...» (E7)

« Recherche de l'acces, entrainement a son utilisation» (E7)

«Cahig s de communication, pi ctx»(E8) am
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« Relation avec leurs pairs, groupe de communication, aller a l'extér{&a)

Gestuel 2 « Développer les capacités gestuelles requises dans le systeme choisi ([
avec le doigt suune tablette, un écran, réalisation de geste Makaton, LS¥ |
(E7)
« (expression des besoins fondamentaux avec des) Gg&83

Installation 2 «Installer l'aide & la communication (en classe, au fautewil(ERB)
« Réalisation des installations nécessaires dans le systéme choisi: position
des pictos sur une tablette en fonction du regard/du geste, positionnemel
machine vocale selon les mémes critéres, acces aux machines vocales/or|
si pas par potage (défilement, contacteur...):.(E7)

Coopération 5 « Travail en lien avec l'orthophoniste(E2)

« En relation avec l'orthophoniste(E3)

« Travaliller avec l'orthophoniste (E4)

« En collaboration avec l'orthophonistgE6)

« Lien avec les orthophonistes principalement mais également orthoptiste
psychomot’, classe, famille, éducateurss(E7)

Partie 2 : La transition du systéme de santé pédiatrique vers le systéme de santé adulte

Question 2/11. S
vous étes dans |

systeme
pédiatrique, a
quel age Ila
transition

Réponses chiffréemn années
12

13,5

14,5

15

18

/

« A partir de18 ans lorsque I'on commence a réfléchir au projet de sortie
demander les orientatioms(E3)

«12 ans» (E4)

«La transition se fait peu a pe
Nous préparons les résidents a aller en Esat, Foyer ou Mas vers IRyartea
15 ans» (ED)
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commencé-elle
a étre abordée
avec le jeune ?

18

=> Moyenne = 15 ans
Ecarttype = 2 ans ¥

«Elle est évogée vers1l3/14 anscomme faisant partie du futur, elle ¢
travaillée a partir de 15/16 ans par desites dans des lieux de vie adulte,

des discussions lors de réunion avec les pargutis par desstages d'ung
semaine puis plus longs(E6)

«Le prget dorientation est discuté en équipe officiellementl& ans
Avant, il a intégré, si cela est possible, des ateliers d'évaluation en lien
I'école et les ateliers préparation travail, pour savoir si le travail peut faire
des possibilités dvenir... Le bilan d'orientation a 18 ans arréte, si celg
possible, l'orientation (hébergement et activités) qui sera travaillé sur les
suivants avec constitution dossier MDPH, visites d'établissement, deux stg
15 jours, candidatures dames Istructures adultes...» (E7)

«Vers15 ans» (E8)

Question 7/11. S
ces jeunes
participent

pendant la
transition, de
guelle maniere ?
En quelques mots

Préparation

Transmissions
écrites

«En participant a la réalisation d'un document récapitulargtallation ou
I'utilisation d'outils » (E4)

«lls lisent avec un accompagnant le courrier de transmission et donnent le
dessus> (E6)

Contact avec |l
futur personnei

- demandes d
stage

- lettres de
candidatures

- autres questions

«lls peuvent contacter a l'avance une personne de la future structure (ai
accompagnant) pour poser des questions a l'ava(iee)

Les jeunes demandent leur réalisation de stage aux établissements, fg
lettres de candidatures en lien avec les lfasiles éducateuss (E7)

Visites de
structures adultes

«lls font une premiere visite du lieu accompagnés de leur famille et
accompagnant de la structure pédiatrig&6)
« Les jeunes, avec leur famille, sont de toutes les visi{€&%)

Limites de la question

« Cela est tres fonction de l'intérét du jeune dans son projet, de ses pos:
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- fonction des capacités du jeur
- rééducateurs pas

présents

toujou

(cognitives/relationnelles...) et de linvestissement qu'il a de son oeft
communication» (E7)
«En tant que rééducateur, nous échappons beaucoup a tout ces échg
sommes souvent sollicités si un besoin est nécessaire » (E7)

Partie 3 : Le passeport de communication

Question 1/10
D'aprés Vous
quels  bénéfice

pourraient retirer
les jeunes adulte

Des transmissions plu
« standardisées

« Pas besoin de toujours tout réexpliquer » (E1)
« Eviter des oublis » (E4)

«Un document typeutilisé systématiquement évitant les doc/lettres éma
d'initiatives personnelles qui peinent a arriver dans les mains de la
personne » (E7)

PC sans langag({ Une Acces « Outil transportable facilement pour le montrer a qui I'on sibeilxa(E6)
oral d'un| communication T+ ans f ¢ 1 «Etre compris » (E2)
communication Relation « Relation facilitée au moment du passage dans une autre steudEed
En quelques mot; . - r— -
Action « Faciliter leur intégration dans un nouveau grosge>S)
Question  2/10{ Pour un nouve| Connaissance « Orientation du discours de la personne nouvelle qui rentre en contact a
Quels bénéfice| interlocuteur de la personne> (E1)
pourraient en personne plug « Connaitre rapidement lmilieu de vie et la personnalité du résiderfES)
retirer leurs rapide « Diminuer le temps d'observation(E8)

interlocuteurs ?
En quelques mots

Transmission
accessible @
tous

« Facilite la premiére approche avec toute personne qui n'aurait pas
transmissions (E6)

« Un document synthétique facilement lisible permettant une gmiseain de Ia
communication avec la personne accueili7)

« Ne pas avoir autant de types de transmissions que d'interlocuttd}

Limite

« Tout savoir sur leur vie saekemmuniquer avec eux» (E2)
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Question  5/10| Connaissance | Besoins «Une bonneconnaissance des besoins du résigdgBib)

Que pourriez | du jeune Capacités «La description des capacités de communication de la personne, desci
Vous apporter er des dépendances et indépendances de la persqdkig¢

tant « (Une bonne connaissance) des capacités du résides

gu'ergothérapeute « Capacités visuelles et de manipulation du jexGEG)

dans un projet dé « Informer des capacités cognitives/motrices liées a la communicafien)
passeport d¢ Acces Installation et « L'importance de l'installation (E1)

communication ? utilisation « Donner des précisions sur l'installatietnle mode d'utilisation » (E4)
Concernant « Des conseils sur son formaiE6)

I'élaboration, « Informer de l'aspect "technique/acceés...” au systeme de communicdEGi)
['utilisation et la « Aspect fonctionnel dans l'utilisation du cahetES8)

mise a jour Coopération « Projet qui doit prendre en comple jeune dans sa globalité donc doit utili

les infos de chaque professionnel » (E1)
« Une collaboration avec I'orthophoniste sur le conte(id6)

Question  7/10
Quelle(s) autre(s
limite(s) pouvez

D®r i ves du
Obligatoire / Refus

cho

« Caractére obligatoirg » (E1)
«Refus du jeune ou de sa famille
refus de linstitution d'utiliser ce type d'outigE6)

d'utiliser un passe

vous imaginer ?

Long délai de mise a jour

« Difficulté majeure pour une mise a josuffisamment réguliere (E6)

Faible coordination entr
systéeme pédiatrique et adulte
Risque de soustilisation

« A qui le transmettre dans le secteur adulte pour que-celrrive dans les
bonnes mains et ne soit pas mis dans un dossier sansaven les
équipes?ravail entre les établissements a travailler +++ en priorité
prendre en compte les spécificités de chacun pour le meilleur de la pe
accueillie (contrainte de temps, de personnel, besoin de form
d'informations...)» (E7)

Certains professionnels feraient sans car veulent découvrir par eux mémes

Risque de faible implication d

|l a famille pou

«Souvent la famille reste en retrait pour [l'utilisation des moyens
communication car elle comprend le jeuru I'enfant sans cela (E8)

44



Non exhaustif

« Outil non exhaustif ! Risque demiter la personne a ce qui est décrit dan
passepor (E1)

Question  8/10
Comment
pourriezvous

Comme outil de transmissig
entre les équipes

« Si le travail cidessus peut étre fait ou entamé, peut étre cet outil peiliétit
celui de transmission entre les équipes car il serait certainement néc
d'uniformiser un document a terme. » (E7)

Vous approprier
le passeport dé

Par la proximité avec des out
déja existants

«On utilise déja des outils assez semblables, on utiliserait quand méme ¢
chose de semblable malgré les limites ! » (E1)

communication

malgré ces limites
?

Essai pour ®va

« En faisant la tentative de Il'utilis@our un ou quelques jeunes et en évall
bien l'utilité que cela a eu pour lui/eux. » (E6)

Question 10/10
Avezvous
d'autres
commentaires qu
pourraient m'étre
utile dans cette

recherche ?

Outil non exhaustif

-> ne pas réduire la personne
son passepb

Utilisation par le jeune

«Je ne sais pas si j'ai tout suivi mais il me semble que ce passeport retran
peu toute la vie des personnes concernées, donc qu'il suffit de tout lirg
connaitre la personne mais cela peut engendrer un manqueedeéa
communiquer alors avec elle

Tout dépend si cet outil est manipulé par le patient ou par I'entourage... Si
patient c'est lui qui choisit quelle info donner a son interlocuteur donc
positif & mon sens, sinon c'est comme avoir unidogsl patient sous les yel
..» (E2)

Passeport écrit / pictogramm
pour accés aux jeunes n
lecteurs

«J'imagine une adaptation de ce passeport qui me parait plus pertinente p
jeunes non lecteurs, avec un passeport "bilingget/pictogrammes pour que
jeune lui méme puisse "relire" et comprendre ce qu'il y a écrit dedans san
a le retenir. » (E6)
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Annexe J : Mail de consentement aux entretiens

Bonjour,

Suite a notre entretien téléphonique, je sollicite votre aide afin de réaliser mon mémoire en
ergothérapie. Celtgi porte sur l'accompagnement en ergothérapie de jeunes paralysés
cérébrauxsans langage oradu moment de la transition vers le systemeatgésadulteJe
souhaiterais évaluer l'impact de l'utilisation du passeport de communication par ces jeunes
pendant cette transitioMme CataixNégre m'a indiqué que vous utilisiez cet outil.

Cela m'intéresserait de connaitre vos pratiques concernant :

- votre expérience aupres de jeunes paralysés cérébraux sans langage oral (5min)
- la transition de ces jeunes vers le systeme adulte (5min)

- la mise en place du passeport de communication et son utilisation, et ce que cela vous
apporte (au jeune, a seches, et aux professionnels). (15min)

Je vous invite pour cela a participer a un entretien d'une durée d'environ 25 minutes.
J'aurais besoin de votagcord écripour participer.
Il suffit pour cela de copier le texte-dessous avec votre nom enrgigure.

"J'accepte de participer a un entretien d'environ 25 minutes pour un mémoire de fin d'étude en
ergothérapie.

J'accepte que l'entretien téléphonique soit enregistré afin de permettre la retranscription de
I'entretien.

Je suis informé que les domsrecueillies seront anonymisées, I'enregistrement audio

conserveé dans un dossier protégé jusqu'a la validation du mémoire, puis efface.”

Vous pourrez acc®der aux r ®Xespere pouveir canpterl 6 ®t u d
sur votre participationet vous remercie d'avance du temps que vous prendrez pour réaliser
I'entretien.Je reste disponible pour toute question par mail ou téléphone.

Merci de votre coopération, et bonne journée !

Cordialement,
Charlene Gruet

Etudiante en 3éme année d'ergodipée a Lyon
Mail : charlene.gruet@gmail.cqrtél. 06 XX
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Annexe K : Trame des entretiens

Objectifs des entretiens

- Repérer comment se fait I'élaboration : qui/ quoi/ ou / quand ?

- Repérercomment est utilisé le passepor®utii de communication du jeune, Outil de
transmission entre systemes, Autres

- Connaitre les apports du passeport de communication en situation d'utitigatgact sur
participation du jeune / coopération équifes

Durée estimée25 min

I. Introduction, mise en confiance (5 min)

a) Présentation du contexte : mémoire ergo, données personnelles anonymisées
puis détruites apres validation du mémoire.

b) Theme: Accompagnement des jeurngaralysés cérébrawsansdangage oraén
transition vers le systeme de santé adulte

c)Pr ®sentation de | 6ergot h®r apeut e

Pouvezvous vous présenter en quelques mogs

Eléments attendus
Lieu de W
Personnes accompagn®es (pathos, tranche d
Expérience auprés de personngsaralysées cérébralesans langage oral

[I. Transition (5 min)

1/Comment se passe la transition entre systéme pédiatrique et adutteur ces jeunes ?
Eléments attendus
- Préparation : compréhension des différences entre systeme pédiatrique et

adulte, découvertedulieud u |l t e é

- Participation du jeune : leur implication dans la transition, peuvelstse

faire comprendre des nouveaux interlocutéurs

- Coopération avec famille/équipgyour répondre aux besoins de
communication d s | darriv®e en structu
- Transmissions concernant la communication du jeune

[ll. Passeport de communication (15min)

1. Connaissance

2/Comment avezvous connu le passeport de communicatioh
3 / Qu-6eaui Yous a intéressé dans cet outll
i. A guelles attentes du jeune répond le passeparbhenunicatiorf?

ii. A guels objectifs en ergothérapie répond le passeport de
communicatiorf?
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ii. Qubdo-est que peut apporter | 6ergot h®r a
type doéoutil, par rapport ~ un orth

2. Elaboration

4/ Co mme n-voudmis @nvpaaze?

Eléments attendus

- Avec qui (jeune, quels professionnels, famille) ? Quel coordonnateur ?
- Quelleforme (quel support) ?

- Quelcontenu (catégories similaires ou non avec celui de S. Millar) ?

- Sur quelledurée

3. Utilisation

5/Commentle jeune utiliset-il son passeport de communicatior?
-> Avec qui? (nouvel interlocuteur ? soignants ?)

-> Quand (transition8)

= outil de communicatiofa

6/Quels sont les bénéfices et impacts du passepde communication ?

Eléments attendus

- Coopération entre équipes de pédiatrie et adultes (transmission entre systéme pédiatrique et
adulte)

- Impact sur lgarticipation dujeune dans | a pr ®paration [/ d s
- Autres apports

7/Avezvous des retours sur cet outi? (du jeune, de la famille, des professionnef?)
-> Quelvécudes utilisateur® Ex. Le jeune-#il plaisir™ | 6 Wt i | i ser

4. Mise ajour

8/Comment le passeport de communication editmis a jour ?
- par qui ?

- sur quoi ? contenu/forme

- quand ?

- comment ?

5. Limites

9/Quelles sont les limites rencontrées ?
- son élaboration

- son utilisation

- autres limites

10/Comment vous étesous approprié le passeport de communication malgré ces limites
I?

11/Recommandez/ ous doutil i ser ceegothémpettas " vos <col |l
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Annexe L : Retranscription des entretiens

Les parties de textes color®es sont retro
di ff®rentes couleurs correspondenorangepour par t i
laprésentatin de | 6ergot h®r apeute et des personnes

vert pour le passeport de communication.

Entretien ergothérapeute A

Réalisé par téléphone le 8 mars 2013 a 9h (38 minutes).

CG: - Estce que vous voulezug je vous rappelle un peu mon sujet avant de commeficer

EA: - Oui, voila.

CG-a2y YSY2ANB Said &adzNJ f QF 002YLI 3ySYSyid RSa
sont sans langage oral, au moment ou ils sont entre le systeme pédiatrique et adulte, donc
pendant cette transition.

EA:-5 QF OO2 NR©®

CG: - Comme vous utilisez le passeport, je vais essayer de recueillir votre expérience la
RSaaddzad® alAada RQIO0O2NR 2QFAYSNIAA O0ASY al @g2ANJ
de la transition avec ces jaas. Et enfin, le passeport de communication et ce que vous en

I ST SELISNAYSYy®@Sd x2Attr 0QSaid o2y

EA: - Oui, pas de soucis.

CG: - Estce que vous pouvez vous présenter rapidentent

EA: - Je suiergothérapeute depuis deux ans S Rdz O 2mehdnégn@ire delfih a F I A
RQSGdzRSa adzNJ f QSwlaméhadeShazboraefs ldz FOR@zLIZS OQSad LI
RSLIzA & dzy Y2Aa SG RSYA 2SS YS adzia NBRANRISS
mes études. Et donactuellement je travaille dans umentre pour jeunes enfants
polyhandicapéset dans urcentre pour adultes polyhandicapés

52y 0 2QAYUSNIASYa adzN) f OF5 H dRA K o FA A S Yj 360 5250
sujets? Ce que je fais avec les jeurtes

CG: - Oui, si vous voulez !

EA: - Alors, principalement sur le centre pour enfants, on intervient beaucoup sur
firQtallation et le positionnement Egalement pour trouver detechniques enfin des
Y2dz@SYSyita @2f2ydFANBa& L2 dzNJ LIS NpSnietiréldhe f Q dzi A |
communication alternatived 52y O OQSad (2dza (GeéeLlSa RS 02yl
SYyFryldaod 52y 0 LI2dzNJ OSNIFAya o @I siNB RSa (
ca va étre des mouvements volontaires au niveau des membres supérieurs, reeemb
inférieurs, des trackbals @2 A f £ X

t 2dzNJ OSdzE |jdzA 2y (i appfedtssagR §u faOteullfoulaht él&ciiquponrt & |
OSNIi I Ayasz L2 dzNiariler ldzélatiBng ent@ed gekatior, Xudadt quand il y

a des petits troublesdu comportement ou psychiques, au travers de plaquettes de
communication. Au sein du centre pour enfartsjournée est rythmée par des tablettes de
communication, qui marquent les moments de la journé®onc il y a des plaquettes de

tous les paramédicaihassociées a des groupes qui ont leur plaquette.

49



34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80

52y 0 OQSAWSHXELBRNI RSt QSYFIFyid RS &S NXBLISNENJI
se repérer dans les différents intervenants qui gravitent autour de lui. Et en méme temps,

lui permettre de faireun choixY 1j dzSt € S I Ol A @A0BS |jAdEQ A EINBIASHNIS >Y
j dzQQ& (i lj dzQAf @Sdzi FFANBZI SG FAYyLFESYSyd S NB
I OGSdzNJ RIya fF @AS RS G2dza tSa 22dz2NB® t | NOS
difF AOdzf 6S&4 Y2GNAOS&Z Si | SO RS& RATFTFAOMzZ (Sa
hNJ Afa Sy az2yid OFLI oftSaz At Fldzi 2dzadS  SdzNJ
Il SO OKIljdzS SyFryids 0QSalid RAFTFSNBYylGwleirdSO OFK
LISNYSGGNBE RQSYUNBNI Sy NBfFaGAz2y>S SG LINBA ol

j dzZQAf & ©@Sdz Sy (o

CG: - OK, super. Et donc le travail, vous le faites en collaboration avec quels autres
professionnels du coup

EA:-Danslesdeuxcefra > 2y | | @#ulps/ pluBdisdioinki® Ponddn dzy” S
lalJia e OK2Y2UNROASYYSsS tF {{AySI dzyS 3INRE&EES S| dz
estbien chargée, bien occupée

CG: - Merci pour cette présentation bien compléte. EE& que parmles personnes que vous

FOO2YLI AYySNE Af & Sy | 06SI2dz02dzd ljdzA yQ2yd LI
EA: - Au centre pour jeunes enfants, il y a jusk enfants ou on peut avoir une

communication orale avec des réponses par debrasesp t 2 dzNJ f S& | wdaii NBa S
son, «leouaisn = 2dz f2NAR OQSaid S NB3IIINRI 0QSad dz
aA3dyS RS (GsidSX [ LI dzZLd NIz 2y yQl LIa RS 02Y

CG: - Au total, il y a combien de jeunas centre pour enfant®
EA:-Alorsici,ily@&grousa RS wmnX y S y | d2bjedntsdz@dSy d | O00d

hy | | dzaadaA dzy | OO0dzSAf RlIya S 2FNRAY RQSyT¥I
enfants, de 0 a 3 ans.
CG-aSNOAZ 2SS ONRAA [[dzQ2y | FIFAG f(f&ts.G 2 dzNJ LI2 dzNJ

EA:-t 2dzNJ £ S OSYUNB L}RdzNJ F Rdz 6§Sax 0QSadOd adaNRdz
la méme proportion, sauf quia ils sont tous, poue plupart, internes.

CG -Merci. EstOS  |j dzQ2y LJ2 dzZNNJF A G S & & tradsfion)? RoQd, quelllR S NJ Y
expérience vous avez eu de la transition pour ces jeunes, quand ils passent du systéeme
pédiatrique au systéme adult@

EA: - Alors,je ne suis pas la depuis trés longtemps, un mois etdemiY2 A &8~ R2y O 25
pu suivre une transitiort.  NJ O2y UNB = S FIFAG ljdzS 2SS adzia | c
O2yylniNB dzy LISdz f QKA&AG2NAIdzS RS OKLI |jdzS 2 Sdz
f Q2 dz@S NI dzZNB Rdz OSY (i NB LJ2dzNJ F Rdzf 6Sazx At & | |
sur le centre pour adulteg. I NJ ya A 0 A 2 y éduc@tBuasiquaddlils\éiaent $u@ S O f ¢
le centre pour enfants, ils sont allgdusieurs apresmidi prendre le godter sur le centre

L2 dzNJ | Rdzf 6§S& | FAY RS NBLISNBN £ Sa tASdzES | FAy
une image sur le lieu ou ils vont aller apre&pres ¢ajl y a aussi des jeunes qui sont venus

de chez leurs parents, en internat @m externat sur le centre pour adultes. La transition

& QS & (progFessivéntent a raison au début de 2 jours par semaine, puis ¢a a augmenté.
Actuellement, il y en a encore qui ne viennent que 2 jours par semaine, au choix de leurs
parents. Il y en a kmicoup qui viennent en internat depuis le début.

[T GN} YyaAGA2y > O2YYS§HE falsSdptedire, saes &4l détdils He§ S
parents, comment ca se passait a la maison, quelles étaient les habitudes du jeune
Finalement legparents connaisset tres tres bien leurs enfantset ils connaissent trés tres

bien quels sont les rapports avec quels besoils v de@ §ué Ga veut dire finalement
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81
82
83
84
85
86
87
88
89
90
91
92
93
94
95
96
97
98
99
100
101
102
103
104
105
106
107
108
109
110
111
112
113
114
115
116
117
118
119
120
121
122
123
124
125
126
127

chaque son, chaque vocalis§ dzS f QSy FlFyd LISdzi FIFIANB® /| |
expression, aun besoin deQSy Fl yio® [ S&a LI NByida az2yid (GNBA
pour certains, faire des petitemtes: «quand tel enfant fait ce son la, ¢a rappelle &c¢a
Apres ¢a, il y a eu également donc tout ce qui était ce passepuit,permettait justemen
voila donc dj dzQSaid OS AndxSVS 2Ol G GSYLR&E vy RNE  dzy S
exemple, Mégane,  Q R2NB 1j dzQ2y YS LINByyS RlIya f
RQI £ f SNJ Y»S/0il® plaiz@& f@iids chosgsi permettaient finalement deésumer
jdzSfa az2yid aS®SobaREVES j4zwSad O2YYSyid StfS
O2YYSyild StfS fSa LINBYRI Xt $3 NDK2 KB tijda@®NG tAS |l
0St dzO2dzLd RQAYGSNISY | yia .pDdetcapeihed®iaiieliy pointl dzi 2 dzN
avec les différents intervenants sufinalement, comment aborder Mégane, @omment

aborder telenfanX ¢ 2dzi Sy NBadlyd RIFEya €S NBaLSOU R
gue ca soit abordé.

La transition pour certains enfantsi Q Saitdisan¥ aucun soudi 9 &  LJdzA &  LJ2 dzNJ |
malheureusement, quand on arrive & un certain age, avgolghandicapt QI RI LJi I G A 2y
trés difficiled 5S2t 1jdzS O0QSaid RAFFAOAESIT f QF RIFLIIF GA:;
un certain age, ¢a compidie encore. Finalement, ca demande beaucoup de capacités de

aQlF RILJG SNX 52dédoLddrisiies 2pyemibres &uizéms ca a ouvertDu coup,

0QSaild S NMnaljdzSs ljdzZyR 2y OKIy3dS RQSYJDANRYY!
changementéd f QF RI LGl GA2Yy |jdzQAta R2AQSYyd FlLEANBI A
desantéYlF A& 02y 0QSaid adaNIBSydz dzaaAir LISYyRIyd OSi
CG: - Vous pensez que ¢a peut étre é

EA-hdzAZ YIAYOUSyYylyd cel LISdzi O2AMBAA I deSIBERE A S @2
ce qui a pu créer cette problématiqublais bon,O0 QS a i  a dzZNI Sy dz HaJ8oyicR I v i O
2y LISdzi adzLJLI2ASNI l[jdzS f QFRILIGFGAZ2Y | Llz s (GNB
seul facteur, mais ca peut faire partie des facteurs

CG: - Oui, de toute facon, ¢a reste quand méme un moment critique.

EA: - Oui, voila,0 Q S & (ragiti®y/ ine de rien, méme pour nousine personne sans
KFYRAOILIE 0O0QS&ad LI NF2AE RAPTFPQA fiéhchie JUOSAKIRI |
compliqué Doncca demande unepréparation, un accompagnement spécifique pour
aQl RF LI SNJ

CG-5QI OO2NR® ! f2NR 2dzA> 2S NBGASya 2dEdaS adz\
arrivant dans cette structure, en remplacant votre collégue précédé@nte

EA: - Ou, voila.

CG.-EstOS jdzS @2dza &l #S1 RSLMWzA2a ljdz2 yR SttS fQl @
EA:-5S 0OS | dz&sp&s€fofts sart mhigien place depuis des annéese semble

| dzS depus 20D7En fait les enfants qui sont au centre pour enfants ontdatg connu

le passeport.

90 Ff2NBR 0QSail redzya bt t@ud Sslad2NgG  YjdzhS S@EJY LJa | dzS  f
f SdzZNJ LINR 2S RO 002 Y LJodlydzS S vEiS dzNJS NE 2ty V 16t NB 2
Personnalisées), leur projet individualisé. Généralemént) Seanioment ou on refait le

LI2AYUd adzNJ f QSYyFlLyasx [[dzS fQ2y &S LkasSsz |jdzQ2y
NEYSGGNBE Sy LI OS OS [[dzS tQSyFlyd .Band OI LI
parallélement il est refait & ce moment laest refah & | @SSO f QSNH2 0 KS NI LIS
2dz0 S froe®ljpdasipgalément SO f QSNH2> f QSIljdzA LIS LI NI Y
référente. Ca permetddNB YS GG NBE Sy LIX | OS fparde qéelles &nfadizR Sa R
évoluent finalement, méme dans tout ce igest la partieccommunication: certains enfants
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128
129
130
131
132
133
134
135
136
137
138
139
140
141
142
143
144
145
146
147
148
149
150
151
152
153
154
155
156
157
158
159
160
161
162
163
164
165
166
167
168
169
170
171
172
173
174

commencent arépéter certains mots commencent a émettre certainegcalises et du

coupcel S @2t dzS RQdzyS FyySS &adzNJ f QF dzii NB

CG-5QI OO2NRXZ Rdz 02dzLd Af O2YYSyO0S?2t siGNB Yra ¢
EA:-t 2dzNJ Yl LINI GAljdzSE Afa O2YYSyOSyid t Sy I @2
fSa GSYLA RS 3INRdAz2S® ! dz 2F NRAY RQSyFlyidasz A
jdzS W 22dzNE LI NJ aSYFAYySsT Si 2y puNlslrduief S RQI
que ce sont toujours les 2 mémes éducateurs qui travailientNJ f S 21 NRAY RQSVy 1
préfere travailler des points plus spécifiques sur le cdté moteur et relatiopmodé il y a plus

RS OK2aSa t (NI @I Aur lesSohalipess doiic cejtair@ Erifaiits du ik @S v
RQSYyTILyida yQANRBY(d 2 YIFIA& &adzNJ £ Sa 3ANRdzZLISazZ &S
IANR dzZLIS&a > OQS&RE aT fjdzO0 dz2AOST @ | o/KiA & NNA @S a4 dzNJ dzy =
CG: - Ok. Et doncguand ils arrivent sur les groupes, ils ont quel &ge environ

EA: - Ca dépendies premiers peuvent avolr ans

CG-5QI O0O2NRXI R2y O 0QSaid dzy LI &aSLI2NI | dzaA LIS dz
EA: - Voila.

CG -5dz O2dzLJE 2 Q Alersorll pluydShiel afpfdpfiéssi cai cdmmence aussi jeune

que ca?

EA: - Alors, je dirais qu® Q S a & a dzNJi 2 dz  dzy 2 dzi At LJ2dzNJ £ QS| dzh
LI & F2NOSYSyd dzy 2dziAf [jdzQAf dziAfA&aST Yl A& L
CG: - Alors en fait, omment casepass¢ Lt f QF (G2dz22dz2NBA | 9SO f dzA =
j dzZA  f QUzi At AASy

EA: - Oui, derriere son fauteuil.

CG: - Derriére son fauteuil, donc lui il ne le voit méme pas en7ait

EA: - Alors du coup la non. Mais Q S & iun duifl [d# dzNJ £ QS| dzA LIS LJ2 dzNJ Sy {
avec un des enfants

CG: - Du coup, le jeune ne participe pas vraiment dans la construction du passeport ni dans

la mise a jour ?

EA: - Généralemen2 Yy Y S dzyS LIK2G2 RSaaiadzParexegplea 2y A
RSNYASNBE FT2Aa 1jdzS 208 LNAEI X QI yO@ESSQydzyd v BLy
fQFA AYOSNILISETS WONA{BSdz RESOSHNEN (8 QA YV EFNR S dzN
«mais dis donc, ca évolue la, maintenant tu faisspiie choses». Et du coup, voilédn
construitavec luietsans luhy @2 A0 RQI 602 NR Sy . Généralement LJdzA a
OQ8&B dAzNTlj dacs f, MAIAIEINB SINR S lj dzZF YR YsYS LXdza t QS
CG-LYRANBOGSYSYiG>Z o f Qdrkd RiSdzAj @l deR QNG A yLE N
YASdzE O2 YONRIaKS 9@Aidza LISy asST 1jdzS e fQFARS ¢t
groupe?

EA:-/ I £ QF ARS t gdndBsendbidea sak e SAaljidzLI dza FIF OAf S
communication avec [l@ R2y O Rdz O02dzld F2NOSYSyid 2y f QA YL
OK2aSa 1jdQAf FAYST aSa KIFIoAGdzZRSazX R2y O F2NIC
groupe. Parce que si on ne connait pas par exemges petits details, mais qui ont

finalement toute lew importance qui font quecel @+ f QAY G SNLISt £ SNI S
ROAY BESNRdAAMN2 dzL) O0QSad OS LISGAG ONBySbdR, ljdzh @
comme on a tous ces petits éléments que famille nous a transmis, que leéférente

connait, que leeducateursont remarqué a chaque moment de la journdgnalement,ca

f QFARS AYRANBOGSYSyYyd t FIFEANB LI NIOAS Rdz INERdzL
aGAYdzZ S SG £ NBYGNBN RIya €S 3INRgelL)I ST £ 02YYd
CG-90 LXdza LI NIES o0AFAa RS fQSldzALIS | 2NE Sy
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219
220
221

EA:-Jepense qu©QSald L) dza dzy O NBYalfadcgup HéenuzbdarisQ S Ij dzA L.
Donc cel LIS NJY S | dzE NEBYLX I el yia RQAY UGSNI IANI
« correctement» aussi

CG-Saild ONIXYA 1ljdzS tSa y2dzStftSa LISNB2YYSA |
NI &adz2NENJ RQI @2 ANJ dzy & dzLJLJ2 NIi X

EA: -/ QS&aid LI & FT2NOSYSYyld NY DSENBNI Y| AFd 000Sa (R ¢
communication de savoir que tel enfant aime par exempleeqquand on lui dit bonjour, on

LI aasS oASy S O2yidrOG @SO tF YIFIAYy adz2NJ aSa

j dzSft |j dzQdzy FIF OS t fdzA® vdzS @2AtLs Af & | @A
YIEY3ISNE Af yS Tl dzg2 NMHEd >3 OX0SlEder GSNB OG22y |
compliquée.Ca peut rassurer et en méme temps ca peut expliger / S |j dmiestF I A 0 |
OFfYSY Rdz O2lI{AQFPHAY 2 VI dDAN |j dzA § CEFMetQSY F I
deposerlasituaB y > 1jdzS FAYIESYSyids 2y wsea aQeNsa if S yiFa
prendre ta décision, tu choigs finalement ca se passe tres bien. Finalemeatpermet de

y2dza NBYASAIYSN adNX QFt |j t1z8 Y B QEINB i R {8 I & SNR 2103C
coucher, voilaOQS&aid RSa LISGAGA NByasSaAaySySyida YIAa
jdzl f A0S RS @AS LIRdzNJ ft QSYy Tl yi

CG -/ LISdzi @ONIAYSYyid FFIANB I RAFFSNBYyOS LI
passeport, esO S |j dzexakrent Sil&dpar tous les interlocuteurR S £ Q23C6mMmert (i

¢ca se passe

EA: - Caoui, oui, oui.Et puis du coupjuand il y a besoin de faire dpstites modifications

LI NOS 1jdzS | dz O2dzNA RS f QlFyySSs 2y | NBYIl NJj dzf
qui«Sald &adzZLISNJI AYyidSNBaalyaz Sa 1jdzQ2y | NBY!Il NJj dz

la. Hop,on peut le rajouter sur le passeparet du coup, ¢a fonctionne/ QS a i a2 dzdSy i =
fl FAY RS tQFyysSS fSa LJ aasLpedphatoszsontiun @i S dzy
RSO2ft 2NBax Yl A& Rdz O2dzl) el @Sdzi RANB | dzaaA |
CG-hdAsx OQS8&( dzy$S 62yyS LINBdS RS a2y dziAf A:®
EA:-Donclj dz v R Af Tl dzi S NBETFANSE | dz 0 2Maiscak Qdzy |
prouve aussi que vigi. / QSald SIIf SYSy il RSguanblilentieSaala NBE Y| |
maison, je rapporte avec mgi SG Rdz O2dzLd 0QSad YI GFrofSOasS
interne, cava étre X2y R2dzR2dzZ Y2Yy Y byWiilstagemeYdussilds (i A § NB
ne pas oubliercertaines petites chosed / | Zpou® @8 &anne qualité de vie de
fOSYITINDS 1jdz8 &A ljddt yR 28 NBydNBapgermdtbe Y A&z
YSGGONB LI SAY RQAYF2N¥IGA2Yy A  &dzZNIWRF A LSRR A § dz
voila «WQ I AYS |j dzS f a2 gébunds ina Sesté»B0x (Y 2RRSa i A G Sa
j dzA TRy (0Ol dzRI2 dz@2 A NJ LJ dza FIF OAf SYSyd &aQSyR2N)Y.
O0QSad dzy 60ASY siUNB @AaS RSNNASNBE OS LI aaSLEN
CG: - Et vous, este quevous avez eu des retours des jeunes-eé&mes sur cet outlP Est
08 ljdzQAta 2yG OAaAo6ft SYSYd Rdz ?L06fih je ackshid dagzh v R
j dzQ& &ue vous avez observé par rapport aux jeunesm@mes en fai
EA:-EtbienavateS f QF' A 06 S| dzO2dzl) dziAf A4S R2yO Af & |
LI NOS 1jdzQAf | Flffdz IjdzS 2 SX NSy Gdxyfbi Sy§EgbiyBit | G A 2
j dzA & (EStgéred mdlftidn avec cet enfant a été plutdt compliqeé du caup2 QF A € dz & 2
passeport avec luiEt en fait,en lui lisant son passeporen fait laLINB YA § NB LJ 3 S
«.2y22dz2NE 2SS YQIFILIWISEES - X 2SS &adaaa yS S XI @
f S LISGA 8 etBeNdfich BeNdét de vranent rentrer dans la sphére familialenais
voilag QI LILINBYRa t O2yylnidNB GSt SyFlLyd QA al 1
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toutes ses habitudesFinalementA f & Q $a (lj dRBAS tSQF A O2YIYSYPD St 2
chevaux», et alors lag voisun grandsourire! Et du coup a partir de laAh! Tu aimes les

chevaux? Estce que tu en as déja fet» Et alors 13, il y a un sourire. Et alors la, on voit que
RFya S LI &aaSLR2NIX 2SS &a2dz2NAA 0S| dzO 2adeckelj dz y R
j dzS Gdz YQIFra RAGOP® 90 Rdz O2dzld @2Aftts 2QF A Lz
progressivement on a pu parler de la douleur, et comment localiser la douleur, et éh@ait A

pu vraiment rentrer en communication avec cet enfant gracelaabase, au passepargui

YQF L¥oNavidj@gmangyy 2SS YIFy3IS | SO dzyS I adNRG2YAS:
a2dz0Syi RS&a NBTFtdzEIZ 2SS @2YAa NBIdAZ ASNBYSyilz
NI 834 d2NBX e @I YASAdZESZcelyS¥Qbyta2&@daavayx 8yl &z
intéressant, parce que du coup finaleme@,QS a0 RS& 0Saz2Aya LINAYI AN
rendre les plus <explicites». Donner les points les plus importants, qui permettent aussi
ROQSELJ AljdzSNJ OSNXI AyS&a YAYAIl dzSa

CG -WQA YIoZAYRSSONRK (0 dzy 1JSdz aSa oSaziyas Yl Aia ¢
méme un peuconstructif, sur« comment on peut faire pour que ¢a se passe mieux avec

lui ?»

EA: - Voila.

CG-/ QSaid (G2dz22dz2NB 2l t OKIFIljdzS SftSYSyi
EA:-Oui,ouiou® WS L2 dzNNF A& 00QSy@2@&SNJ dzy LI &aSLi2 NI
CG.-Ahoui,supeH /I YQAY(ISNBaasS ONIAYSyidd 5dz O2dzLl=
EA'-hdzA Sy YsYS GSYLBA |jdzS 2QSY@SNNI A €S LI LA
WQS Yy @S NNI Aviedp et pulis dndpassdponIempli.

CG-5QF OO2NR® +2dza | @ST G2dzi #S GSyL@A €S YsyYS
EA: - Oui,il y a unmodéle de baseou on ajoute lgphoto. On ajoute ladate> |j dzS O0QS &
valable un an On ajoute degictos> LJ NDS |j dzQ 2 gup avéeldeslpiktost G 6 S| d.
ajoute les pictos duepas,ded S LINE Y Sy SNEXWS) | Sy @ SNNIRR NS

CG: - Super, merci beaucoup

EA:-EstOS |jdzS @2dza | @S? RQIdziNBa ljdzSadArzya

CG: - Oui, peuts (il NB Xe qué Ge serait possible de résumer tous leposfs du

LI a3ASLIE NI fSa LRAYy(Ga -GS alldes A &f & YRUAI BE dzBI
passeport avec ces jeunesia

EA:-1 £ 2 NA X

CG-! dz YyADPSlI dz RS&a 0SYSTAOSA:I 2dz RSa AYLI OGax ¢
EA: - Euh, unemeilleuNlS O2 Yy Y I A & & |. K poSteriéti&a afhédSaiand nyiéine une

YSAE t SdzNE |j dzl £ A, irpierReBe. /AA SLIRNY S (Q SgdtefySiduE (& R Q

f QS dededS ANBE S LRAY(O enfdef fRSEA Fdlea2lyO Akl SYaS RLIF &f
vdzl YR fQSYy FTryid Sad OFLIotS RS FIFANB |jdzSt | dzS
coup, ca permet aussi de laisser faire/ LIS NJY S @merierdaé &riviroriReénent

sécurisanE  lj dzA @ £ dzZA LISNX¥SGUNB RQS @2t dzS N

CG-/ QSaiG NAOKBE>ZoBI MOS8 dzjiJdzRSf LB AYyGa 1jdzS 2S5 yQl
Rdz O2dzl OQS&ad ONIAYSYy(d AydidSNBaalyd RQlF@Z2AN O
EA:-90 &aAy2ys @2dza | OAST LISyasS 2 l[jd2A RQI dzi NB>
CG-9y TFIFAGZ Y2y K@ LR iKS§aSamedadparticiper gjudz&u el L.
O2dzNBE RS fF GUNXyairidAzyoe 904 airx 0O0QSidlFAG dzy LI
LISNY¥SGGNSE RS &S LINP2SGOSNJ FdzaaA Rdz OGS | Rdz
EA: - Alors cette partie la dse projeer, on le retrouve plus au centre pour adulte®ans

le sens otau centre pour adulteshA f Sad ONI AYSyd NBIfAAS | @SSO
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RSO yi f QBnNait/généralemeritiion aménage un bureaw jeune est lapn

RA & Odzi 9j3dzQ@s55aS1  22Q | shevdsi cotigh il BBes pictos pour dir€e«Ql A YS el =
2QF AXY. Enog@téralDQSad RSeSL SLIOBNMYSE 2ydlayihd RS2t dzy
R2y O 2y | RS2t asStSOU0A2yyS f Sapresbn@rirgjdutel] dzQ2 y
{QAf & | RSa [OUAGAGSA |jdzQAf | Lz FI ANB>Z Si
CG: - OK.

EA: - Le premier est généralement fait avec la famillparce quand on ne connait pas le
2SdzyS ljdzA T NNAGSsS 2y | ol&s@vants sk Qiks@aikhedd RSa S
avec le jeun@® [ QI @I y il 3 S adijitedE v B Q $sicht déja@aygqiis toute la

technique de communicationv dz§ lj dzZt YR OQSa (i aR&de peB8dzpaSa s 02Y
Afa yQ2yid LI a SyO2NB 0Sa (SORSANARA TREONRY
RSYlIYRSNI OS jdzQAt & |AYSyd 2dz ljdzQAafta yQl AYSyld
fS RANB® 52y0 0QSal ¢citatohatiored Q dZONR Sy | SHBI2 X VS
toutes lestechniques de communication alterrteve, qui est lepicto, qui est lasynthése

vocalee R Qdardinatduss XNJOfIQ | LINB & ol X ljdzr YR Af & I NNAGJ!
beaucoupplus de capacités pour faire ce choiRarce que la notion de choix, quand ils sont

encore au centre pougnfants, on est encore en plein travail sur ¢a.

CG-5Ql O0O2NR®

EA:-¢ dz OSEABRARAGNI £ S OK2AEZX | dzQ 2. yaid ddzedravdile O2 Y LINJ
[ I LINBYASNBE FT2iAa 0QSaid O2YLIX AljdzST S&G Lizaa f I
CG: - Oui, du coup ¢a évolue et ppgue ca soit plus dans le constructif.

EA:-Oui,voilaf S odzi O0QSad jdzS fQSy Tl yid LI NIAOALISE
Quand ils arrivent au centre pour adultes, par conlgeils sontbeaucoup plus acteurs

CG -Etestcequevoda LISy aST IpuitSui gemSideii la cagpération entre les

équipesdu coup?

EA: - Oh oui oui oul Généralement ceux qui partent du centre pour enfants et qui vont au

centre pour adultes, du coup il y a déja utransmissionqui se fait entre le différents

référents, et apres ¢a, il y a passeportforcément qui suit, ledossier ergodu centre pour

enfants passe au centre pour adultes, donc il y a vraiment une suite qui sé fai6 & G LIt dz&
gue primordial finalement

CG -/ QSald ONIQS |jldiBA OXASWIidzS &2dzSy i RlIya fSa

f QAYLINBaadaA2yYy 1jdzS Rdz 02dzld .ef | ARS ONIAYSyYyGo
EA: - Alors, pour étre 1a depuis un mois et demi,QSaid @NI AYSyd dzy SOl o
OGN yaYAaairzy RQAYTF2NXYIF GA 2.\ §améraelun Ihoizsl inljade§ OK 2 &
sur le centre pour enfants et le centre pour adultes qui a été créé de fagon a transmettre les
informations entre éducateurs au centre pour enfants et entre éducateGre y O 0QS & i
NI AYSYdX Af & | @NI MatSwdepdintdgSt lj dzS OK2 &S | dzA
CG-/ QS&al &adzZSNE RQlI OO2NR®

EA:-! f 2 NRE | LIN&ré& étécaSskziclaile)Suizde point 14, mais les gens qui sont au

centre pour enfants peuvent communiquer avec les gens qui sont au centre pour enfants, et

ceux du centre pout Rdzf 1 Sa 1jdzZQSYy i NB SRdzOI (S daite quedz OS Yy (
guand on a remarqué que tel enfant avait un probléme avec sa tablette par exemple, et bien

Rdz O2dzld €S YIUGAY ljdzr yR 2QF NNAGS 2S f Snt.@2Aas

/| QSa4G dzy SESYLX ST YI A& 062y OSG SyFlyidz 2y NB
contre il a bienbu] QAYFANYASNE S @2A03 1 FlFYAtfS LIS
RANBOGSYSyYy(d adzNJ f QAY G NI yStdai teppdrnéd 3+ NRSNJ OS
CG-! KZ 2dzA 0QSad &dzZISN®
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EA: - Oui,il y a vraiment des transmissions

CG-90 2dzaliS> LdzNJ GSNX¥YAYSNE 2QF gFAa SyO2NB d
son utilisationK v dz@ §uk lious avez constaté qui pouvait &wy & 2 dzOA t f Qdzi A
méme a la construction de cet outll

EA: - Lalimite, 0Q S & ds OINSz0l] dzdzi Af A aS LI a a,cedfimdual YY Sy
fQSY Tl yild yS Lldzpnads wWMOQSatQddh &f RaBMNI&G dzAi | 6t SG
choses qui sont mises en place pour pallier cette problématique la.

90 FLINBA cl > fI fAYAGS OQSaleridyuzS O §@ddgzane £ Sa |
soitpasmisajol 0QSad LINRof SYF (Al dzSo

CG-5QF OO2NRX YI A& 02yANMI2Rfs (BNB (i@dAy OYRa of az2d
EA:-/ QSaid YAa t 22dz2NE oY HekyhiieSly teypiloncd@@@lédme@ NI A |j
on attend les vacancepour avoir un peu plus de tempsCa peut étre ca la limiteca

demande du temps de le fairedonc du coupe rA & lj dzS el LISdzi s GUNB IjdzS C
mis a jour en temps et en heurdlors, bon aprés ¢al SY SNJ £ SYSy i 0QSaid YA
méme, mais ¢a peut étre une des limites

'yS | dzi NB RSBEdzZAMAIYAUSA I OQISaA G 0 2 dzii  yiL2ya  Ljidd@i R
T I A B rfe &M pas se limiter & ce passepdrt / QSasag RBIEAA & At yS FIl dzi |
Af yQeée | Lk a G2dzi RSRIya

CG-hdzA = OS yQSad |jdzQdzy adzLlli2 NI &

EA:-Oui,voilaj vy Qe 90 LIJdZA & 21dHINB & cel T XRQI dziNBa f A YA
CG-/ QSad RS2t LI a YIfo

EA-{ A 2QSYy A RQIdziINB& ljdzA YS @GASYyySyd I dz LI N
CG -Ouiau pirevousmedirdd +2AfL>X 2SS ONRA& |jdzQZgqué dzy L.
vous recommanderiez cet outil a vos collegues qui ne le connaissent pas estcqui

travaillent avec ces jeunés

EA: - Oui ! Oui, oui, je le recommande/! QSa (i dzy (GNB A& GNB&a o6St 2dzia
f QF FHSWANMIZ 2dzA > 2dzA s 2SS LISyasS ljdzS 0QSgui |j dzSt |
peut prendre du tempsle temps de tout mettre en place, etautrd F A & | LINB & @2Af L
Doncnou S f QI A Yfeulle fardatz&4 pliee eiige du coupécrit des 4 cotéset

puis qui esplastifice. 52y O e Yy QSYLIS OKS |j &S YA A aF ladely 25y cdlt
CG: - Et par rapport a ce temps que ¢a prend,-estque vous avez une estimation de la

durée entre le moment ou on se dittkens, cet enfant pourrait avoir un passepeortet le
Y2YSyid 2G Af ?20F @NIAYSy(d &dzNJ f dzA

EA:-Euh,0QSaid S GSVYWISa NBdfyAyY yTISaya $ljdzh LIS S  LidzA a
52y0 @2AftL> O0QSasAMH { WQKIA YOLNR dz@ D arif ShiabidziiNg € A Y
ne voient pas on a des enfants polyhandicapés avec des troubles visuels, donc la le
passeport ne sert paggrandOK2 8 S® 5dz 02 dzZlJs o @Sdzi RANB | dz
venir le lui lire, de toute maniére la lecture est difficile, nas pictogrammes ne sont pas

visible cel LISdzi sGNB dzyS RS&a ftAYAGUSaAad LbDu yQe |
02 dzLJx  Oé&wé ¢aln linids dzi

Mais méme pour les autres enfants,f | dzi |j dzQA € & | A0 | Algest |j dzQ dzy
FLINBA ol = OS ljdzA y2dza FlFaoOAyS y2dzaz 0QSaid S
coup, on peut quandys YS X 2y 02YYdzyAljdzS | @S 6uectlQSYy Tl vy
LI aASLIENIS aA 2y @2dz I AG [ dzQAf a KQdzi N2 S Wi
serait a mettre en place

CG: - Ok, en tous cas merci beaucolp

EA:-. 2y Yy S O2yiA ¢nnidids payisrs. R2y O 2Q
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©oO~NOULAWNEPE

CG-90G Lldzia &aA @2dza | ST RQlI dziNBa O2YYSyill ANB:
EA'-/ S 1jdzS 2SS @l A& FLFIANB:Z O0QSaid ljdzS 2SS @ria S
02dz2LJx 2SS LISdzE Saal @ SNeéhPenseNI yaYSGEiiNB OS | dzS
CG: - Super, merci beaucoup. On se recontacte par mail alors.

EA: - Oui, parfait, merci beaucoup.

CG: - Bonne journée a vous.

EA: - Bonne journée, au revoir.

Entretien ergothérapeute B
Réalisé par téléphone 9 mars 2013 & 16h (27 minutes).

CG. - Alors, estce que déja vous pouvez présenter votre expérience en tant

j dZQS NH 2 (i KS NI LIS dzii Sparal$isés céramaldBoiamedta 2 Sdzy S &
EB:-WQA Yy (i SNIDA feyhas ehfatrsipEBalysé Rerébrauan travaille aussi beaucoup

sur lacommunication enlien avec les orthophonistes

CG-9 (G R2y @&qudvdzl Sppaitez par rapport aux orthophonistestait ?

EB: - En fait, nous lesrgothérapeutes2 y & Q2 O0dzLJS RS {(é@gmiomiqusé [j dzA S
Ensuite, lesorthophonistes & Q2 O0dzLISY (R Slangafe: chrdgiéherSianiiou R dz
expression

CG-5Ql O0O2NR®

EB:-5Fya f Ql aLIS00 $macpebaaichuirie jpouye écal@ique du

jeune, savoircomment il voit comment il peut désigneretc. UnY2e& Sy RQI 00§ a
passeport de communicatiopar exemple.

CG: - Donc les jeunes que vous accompagnez, ils ont entre quel age et quel agerag®u p

EB: - Entre6 et 2Q

CG-Et,Af & Sy | 0 Shsdi®©landage digiimiexeyn e v i

EB:-! KX 0QSald RAFTFAOATL S uhtierBjepenys&NJ dzy'S ljdzk yGAGSS
CG: - Et donc, pour ceula, vous avez des compensations mises en plackague fois ?

Comment ¢ca march@

EB:.-EnfaitilyadesO2 YLISy al GA2ya aStz2y fQN3aS: asStz2y f
selon les appétencesMaisles plus jeunes sont communicants, mais non verbalemeg

fait,2 y & QA Yy (i S N& guil&ces on &d pguRok fatiliter la communicatiorsoit par
despictogrammes soit desgesteg a2 A0 RSa LA OG0 2 INIswuvebtde SU RS
tout associé Ensuite, on va surtout travailler sur lesompréhension On va affiner ce coté

|a pour que lesonsignes donnéesoit simples et faciliter au mieuxaprést QS ELINB a & A 2 Y
CG-52y0 @ 0QSal Fdzaaar dzy GNI @At | SO fSa A\
EB.-/ QSaid dzy OGN} GFAf RQSI|dzALIS® / QS&G FdzAaAr | @
jeunes etc. Apres, un peu plus ageé, quand il y a des choses qui sont déja construites au
YADBSEFdz RS f QSRdzOl GA2Yy GKSNI LISdziAljdzSz 2y @I
RSa LISGAGaA 2dziAfa ljdzQ2y @I RSOSt 2LIIEpEs 2dz Yy S

possible.
CG: - Ok.
EB:-/ QSaid RSa dlofsSiidsSa RS LAOL20Q0Sd»MLSX@2 REE |
CG-5QF O0O2NRI R2y 0O @2dza | ¢SI RS2t LI a YIFf RS

EB: - Oui, ben oui.
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CG:.-Alors,ducoupvous m@A &A ST ljdz§ tF GNryaixidrazy 0O0QSad |
abordé?

EB:-a2AX 2SS OGN} QGIAffS &adzNI2dzi | 9SO f SaJel) dza @
YQSOFA&a LISYOKSS adzNJ €S LI aaSLR2NI RS O2YYdz
intervention chirurgicalelj dzA SO F A G0 AYLRNIFyYydiSzT O0QSilF Al dzyS
dzyy 2SdzyS | dzA I @ A G RSa Nialdmsayias dzirQal 1§
particulierement penchée a partir de ce probléd@de Du couppn avait travaitt par rapport

b fQK2ALIAGEEAALFGA2Y OSSO €S LIAGSNI { LI NI RNJ L
de communicatioX On avait eu la source dans RNT par Elisabeth Gatalt y & QSaGF A G R
call2dz@l Al sUNB AyUGSNBaal WiiANR @RS OF FIMRIS aNi
passeportApréest S LI A&aSLIR2 NI a4QSad NBOSE SquatlifestS |j dzl
passé de chez les plus jeunes a chez les plus grands. Avec des éducateurs qui ne le
connaissaient pas forcément, qui ne connaigsat pas forcément ses habitudes vie, entre

autres quoi.

CG: - Et du coup depuis cet événement avec ce jeunecesjue ce passeport a été utilisé

I SO RQlI dAiNBa 2SdzySa

EB:-Alors,2S al Aa |jdzQAt | SGS dzil At énFait. |l y @Si@n RS dzE
0NF OF Af &ALISOATFAIdAzS LIR2dzNJ £ S& 2SdzySa ljdzA I @ AS
tout le répertoire des gestesliés aussi au handicap moteur, pour que les personnes qui

f QF O0dzSAt tFASYyd RIya f & und tflité Ndir camipurdhey dvecLJdzA &
ui./ QSGFAG @GNI AYSYy (i ORISY & A dzy ON#lzh NE Yy OKRY MIE S
communication,0S Yy @&seuleriient sur les habitudes de viecomment je bois,
comment je mange, comment je me sens, etc.

CG-hdzA > 2dz ft cel FdzN} AG SGS LI dza dzy LI aaSLEN
vraiment ciblé sur comment il communique, n@n

EB: - Oui, voila. Mais je ne peux pas en parler, parce que je ne suis pas la bonne personne
quoi. Enfin je ne pouria pas vous en parler plus, quoi. En gros, vous avez compris a quoi
ASNI fQ2dziAf ljd2AX YIAa @2AfttL ljd2AZ FRS yS LX
Y2A 0QSaid SOARSyO |jdzS 0OQS Moijeipense/quesa Jaciliel | RS
notamment chez les jeunes qui sont IMC mais aussi polyhandicapépeut dire,ca leur
LISNYSG dzy Y2Aya 3IANIYR &aiGNBaa.Dedd gRA NI @ dzOKS &
compris quelque partetlj dzQ2y O2YLINBYR  SdzNJ Fl ee2y RQSELN
SY2iA2yaz e | RS fQAYLERNIIYyOS

CG-hdzA 0QSaid aHNI H /QSaid O2YLX AljdzS RQIF OO02 YLJ :
peut pas le comprendre.

EB: - Aprésdans lesnstitutions OS  lj dzA S &G RA FFARASVSE (OMSIAdIA LJS:
le jeune on connait ses habitudesdonc en faitt QS lj dzA LIS y QI bdin Plusi NP LI f
forcémentRS & QI NNX 0 SNJ LJ2 dzNJdOdryfraubidaiitni avé urdplneldr &4 & S LJ2 |
CG-hdzA T 2QA Yl 3A ygand ilWa aréver Rais sGn2ndziv@ environnement,

persanne ne le connait encore trés bieh

EB:-hdzA = 2dzA 0ASY aAHNEA OQB8@aBA ANVERNLG y® |HJzO A f

j dzZQA f | @

CG -EstOS 1jdz2§ @2dza al ¢S1 ljdzr yR fQ2dziAft | SiGS O:
construction du paseport?

EB: - De toute fagon ¢a ne peut pas se faire, enfin V'S Y I NOKS LJ a air OS
quiestaucentreenfaitas YS aQAf .a2WS d&zSRABday St & SO 1j dzA 2

a
C
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oui/non, mais sur des consignes tres simples, gaujetverbe, pas plus compliqué que ca

quoi. Maiseel yS &SNI t NASY aia OS yQSad LI a FrFAd |
CG-WS addzia 0ASY RQIFIOO2NRX OQSGFAG LRdzNJ I @2 A NJ
EB: - Oui, je vous le dit pesg 1 NB 06 NHzi RS LI YYSDOQWhihét OQSAI
important® 5 QI dzil | y i LJ dzal axX &8 atsdNINSE S Edisitier || dza

en tant que personne lls ont tellement les aidants pour tous les gestes de la vie
guotidienne... lls ont du mal a exister pour euxémes

CG.-h dzA 31 OMBSYES dzy & dzlILI2 NI RQARSY(GAGS®

EB:-/ QSald ONIAYSyYyd AYLR NIApwos dede@ Qi &I A A2 A § Wil JIF dz
une psychologueRS f QS of AaaSYSyd | dzon avhithrgvailleydsy G S a
mal sur les émotions Pas mal sur leomment je me sens et comment je fais pour
différencier entre «<2 QI M etYeh fros €S y QlF A b a/ 0832 dIsP&E Sil G
différents.On peut tres bien ne pas avoir mal mais étre triste ou déprimé, etc. Je ne sais pas

Si vous voyez ce que yeux dire.

CG: - Oui, tout a fait.

EB: - Donc on avait travaillé pas mal avec §ag) | @ Zrégisiie, d@tyfle voir si pour le jeune

¢ca exprimait quelque chose au niveau dasotions, la fagcon dont on les transcrivaan

pictos.

CG -5QF 002 NRdp, i8 {pouvRielzt pEuBtdz pointer ces émotions en montrant

différents pictogramme®

EB: - Voila. En fait, on avait mis une liste de pictos, & peu prés 12 pictos sur un format
paysage A4. Et en fait la tierce personne fait le balayage visuel, lui gligmt il était

RQIF OO0O2NRX ljdzZh yR e O2NNBaALRYRIAG® hy &aQSad R
fdzA > 1jdzS y2dza 2y FlLaasS €S orftrer3asS | @SSO €S F
un a un, et on lui demandait de faire whoix entre deux, un dans chaque mdiequel, a

guoi ¢a correspondait quoi.

CG-5QF O0O2NRX R2yO RS OK2A&aANI ljdz2A®

EB: - De choisir, oui.

CG-903x 0QSad ONIA 1jdzS 0O0QSald AyuSNBaalyd RS
souvent. Mais du coup je udrais peutétre revenir un peu sur le passeport, vous avoir un

LISdz LJX dz& RQSf SYSydao

EB: - Oui, oui, allez.

CG: - Alors en fait, le jeune, comment il utilise son passefort

EB: - On a travaillée aussi beaucoup avec la famjilpas mal. Et on avait @jté un truc qui

était un peu differentO QSO A0 | @SO dz/ 2 anedvafiie plusAgéelquelul 1 RS2
lls étaientétudiants donc ils étaient aux quatre coins de la France. Donc on avait rajouté une

carte de FrancE 06 A Sy |j dzQ A fion Wede ke reprédgénteylife caftd. (Mais on

fQF @Al aiiddzs fmdik, Aol owhabifaitEt db cobipaprasliancplacait, Gu

fl GASNIOS LISNA2YYS LIXleerAldx L 26 SOGFASyd
souvent en déplacemenou sa famillelJ2 dzNJ | dzA  cel | A0 RSaliQA YL N
LIS NJY S (etiielrdssuré Bufoul étaient les membres de sa famille

CG.-5Ql 002 NR®

EB.-Etbon,cald OQSGlFAG ONIAYSY(G dziAfS LI2dzNJ f dzA = O
CG-55 asS fSa N\BLJN\BaS)/uSNJ j dzZ yR A€ & ygsijl ASyi
EB.-+2Af LY 0QSail ol t distiidoeBussj, grPenge 2ye Tuel§ue paﬁ;{ Tl A
Sy F@IAlG dzyS y20GA2 )/CD [ BB devoir I&s{Déplpazfcntiussi 2 A 0 £ 2 A Y
9YFAY 2SS yS alira LI O0QSad RS t QAYGSNIINBGLF GA
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CG -5QF OO2NR® / QSaid @NI A |jdzS ocOfenulpstziraintedt i | 3 N.
adaptable a chaque jeune

EB: - Ah oui, ouiO Q S & (& la Badie» .l

CG: - v dzQ-&e&giie vous retrouvez a chaque fois de base, dedans, dans ceux que vous avez
vuvous ?

EB:-/ I LISNXYS{G RQIF@2ANI | OO08 &l [ QF Wi Mkl dzS el
RQsGNBE O2yFTNRY (S t -dagmide taStétejeCcpmpriesdy tieh A 085 a | dz
j dzQ A, «KxARA Gy QSaid LI & 0A Syan saitfpas auiquoiy, ikiest Ay a 0 |
hypertendun X £ 2 A fca &viteltade? ces malentendusu-dessus de la téte du jeune

quoi. Aprésjes trois quarts du temps, lgsersonnesd dzNJ £ S GSNNI Ay yQ2y i
temps de se poser pour feuilleter ce passeport de communicatiquoi.

CG-hdzA @ al A& @2dza fullitépud petit@al? |j dzt YR Ys YS

EB:-Alors,; SO RSa 3ISya ljdzaA yS O2yyl AarwdieRtSuid LI &
étaient nouveawd | LINB &X f Sa | dai NBtodhe egucolip pér 2raz@ch dzNEB X
orale, donc on communiquéViais prendre vraiment du temps avec le jeune pour lui dire,

«F K G0ASyasz G2A (dzZTHORS A 02 ®BYi& depécducidarNm heBd |

fait pas tellement autrementEn temps éducatif, ils sont toujouts @S O dzy I NP dzLJS =
difficile a étre utilisé / QS a i & dzNIij@ deasE qus va ditlékeluXlisé quand un

jeune change de centrele pense que ca $eurtout la. Ouavec un personnel nouveau

CG-/ QSUFAGO dzy LISGAGO LISdz Y2y KeéelLRGKSaS Rdz O2dz
EB: - Moi je dirais ¢a, hein.

CG. - Oui, que ca pourrait avoir un impact sur sa participation dans son nouvel
environnementdu coup.

EB: - Oui, voila Mais sas c¢aJa construction, ce qui est vraiment intéressantEnfin nous

on avait de la chancen avait un temps consacré éa, dédié da communication sur le

0 SYLBA .EtesHiEH@ lui permettait lui, de se poser et de se diren fait, comment

jefais?». EtpuisO QS a i NIQH 2NMINJAICDe savdir gué Gueldue part, on sait
O2YYSyid aQ2.00dzLISNJ RS f dzA

CG-hdzA = 1jdzQAf | dzy LI a&aSLI2NI | dzljdzSt &S NBTSNI
EB: - Oui, oui, oui, oui Et puisLJ2dzNJ £ S 2Sdzy S 0QSaid @NI AYSyY
important. Et puis, depas étre toujours audessus de sa té® R QmaniphE R Qs (i NB
LINEYSYS RQdzy SyeRNEhfin@S Ll ddy?2 yI dai2\WBy' I nd | SO t Sa
AN} YRS RAFFAOMZ 6§S RS O2YYdzyAOl GA20hausSi.i |j dzA Y
CG -/ QS & (etR@®Ilus reconnu comme une personne

EB: - Oui, voila. Et bien caDQSaid S FFAG O2yai Ni2brdBe ld S LI 3
construire avec le jeune.

CG: - Et vous avez senti que c¢a pouvait avoir un effet sumlaberation entre les equipes

qui interviennent auprés du jeurOu pa®

EB:-9y FlIAGXZ 2SS yS alAa LI a GNRLDeperSeodgdR A &4 |j d
sert vraiment a des personnes qui ne connaissent pas le jedemme on aurait un jee

qui arrive avec son album photo, on regarde, on prend un peu connaissance des membres

de sa famille, etc. Donc vraiment une découveNlais je pense apress gens qui sont sur

le terrain, ils fonctionnent beaucoup en communication orale, avec le owinh.

CG-hdzA X Yl A& Af !'Fldzi RS2t fQ200GSy AN

EB:-wX®8 al O2ffs3diSay¥SILIRNIG RS O2YYdzyAOFUAZ2Y S
autre établissement en fait. La ca sert

CG-5QI OO2NRX 0O2YYS 2dziAf RS UGUN}XyavYAaarzys 2dz
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EB: - Oui,comme cahier de transmissich 2 dzA @2At Lt / QSGFAG YI O2f

jeune qui était avec communication gestuelle, mais plus pour des jeunes aveoden

gestuel quoi.

CG-90 Rdz O02dzLJz o YQAY({iSNBEaaSNI XMés jenSs edixl @2 A NJ

mémes sur cet outf?

EB:-! K oF Afa yS LISd@Syd LI a ®F AWNGSBF RS NBT2MZNGE

retours. Pour les plus handicapés, ils ne peuvent as / S yQSaid LI} a O2YYS

St SOGNRIdzST 2G 2y id@2 R WEaANI = SG &l Stakk (i @2 YY

O0QSail o0ASYX -@SYhdzg2yizabEdz8laxia s SyFAy 2SS alia |

GNRLIX SyFTAay 28 YQSEOdAST StfS yQSaid LI & GNRL

CG-9y FlLAG 0QSaild LIRAMNLAKDAKNIIAQBENE AWA{ B RYVa

euxmémes, par exemple.

EB:-Je pense qué Sa 2Sdz/Sa jlezieunésdrsignaient IMQSYIl A Sy i R

jeunes marchants, donc ouEnfin, un jeune marchant qui était en fauteuil électriqaenc

je pense que oui, ils avaient la possibilité.le jeune que je suivais, il était completement

RSLISYRIYG &adz2NJ €S LIXIY Y20Sdz2NJ R2y O AfingQl @F A

L2 dz@ | A0 LI a RQUY XG2A0EDAOALF A DS

CG-5Ql O0O2NR®

B:-+2Aft 2SS LISyasS 1jdzS e RSLISYRIcaRQazyd@ Fl ce2)

alil RS RQAYRSLISYRLE v OSOn poarraitdiré ¢a, quois Enfinje ne sais pas dzy S

aA el @2dza LI NI ST YIAaxX

CG: - Oui, oui.

EB: - Enfin, ¢a répond a votrguestion, quoi ?

CG-hdzA X el @FNRS GStfSYSyd RQdzy 2SdzyS t f QI dz

EB: - On pourrait dire comme barometresa dépend de son indépendance fonctionnglle

guoi. Et puisde son niveau de compétencel y a des jeues, qui, petits, savent trés bien se

servir de leur cahier de vie, et raconter le wemid, ou pointer le weel§ Y R® 5 QI dzii NF

arrivent a 16 ans, et ne peuvent toujours pas sortir leur cahier de vie, et toujours pas

Y2YUNBNE YIAa Af & dednté Seycahieradd de/ AvhbcdeassepdrtidzNI  NJ

communication, je pens§ dzQAf & | RSa 2SdzySa ljdzA R2AQOSy

RQI dziNBa ljdzhA az2yid OF LI ofSasxy e RSLSYR RSa 02

CG-!f2NR>X Rdz O2dzZlJs ai O 2w esyfeuad/Bus enldved deRaS NI i

FLEYAEEST 2dz RQlIdziNBa LINRPFSaaAaz2yyStasx 2dz RS L

EB.-Ahbat S& LISNE2YYySa (NRdzOSy (i !bMinmaisODQPa (A & HUND § «

O0QSaild AYLERNII vy

CG: - Et par rapport aux limites deet outil, estce que vous avez déja rencontré des

problemes, ou des utilisations un peu étranges

EB:-Non,nonMoig S LISy asS |jdzS OpesOioSdyl ATRMAIS dzd A INS T

sur la bientraitance, le respect des personnes non commanies Forcément, une

personne norcommunicante,il faut plus de temps etc. Il fautprendre le temps de se

mettre & son niveau, asaportée @P2Af L SGOd 90 FLINBa 0O0QSad :

communication «adaptée». On va dire ga comme ¢a.

CG-/ QSaili @GN} A 1jdzQ9ft AT I 6SiK FRSEIaAdER b $2TNGHI | 1A 40 NO

ONRdzdSNJ RS&a a2dz2NDSaX

EB: - Ah ben oui, ouson livre sur la communication alternativ®©ui, nous elle est venue

plusieurs fois dans notre établissementy a demg RS + OS |jdzQSf S OASyyS

RSa AYyUSNBSyidAz2yad hy | Sdz f QK 6AGdzRS RQI @2
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SilFofAaaSYSydas 2S5 LiSeyltirs deljadatimbinic&ionmnir qug da®d t & |
mette en place.

CG-/ QSaid e Af FI dzii edgsSus@GidzA LIS |jdzA a2Ad | dz C
EB:-Oui,Af Tl dzi 1jdzQSy FFrAG tF O2YYdzyAOFGA2Yy &z
vdzl YR 2V | un@en¥ quNsk dépldicelzpeut communiquer plusfaut vraiment

enrichirca, par8 § dzQQN3IS | RdzA 0S 0QSald dzppPardlPcufaikd2 A y i a
des choix

CG -hdzA LJ NXOS | ljalzg 8y A LI dza NNA OSy i Rl ya S aeai
personne qui se présente elleéme, et ¢ca devient vraiment utile.

EB: - Oul.

CG.-Voila,estOS 1jdz§ @2dza | ST RQI dziNB&a OK2aSa t NI
RQI 6 ZNR S NJ

EB:-b 2y X O miadtdhantj maSrapport a il y a plusieurs années,a quand méme

LJ dza R Q2 dzii A £ Zet plus dé ZanMiSsancdausdisG 3a communicationpour

L2 dz@2 ANJ O2yaGNHZANBE OS 3IASYNB RQ2dzi Al bbike 90 LJdz
2002 tout ce qui est des textes de loi, ca commence a venica@nmunication adaptée

Donc c¢a vient, ca se concrétise quoi quelqaet,pca se développe. Par exempte, a une
SYyljdzsiS RS &l GAafTrOlA2y RS fQSil o,fpduadeSYSy i
jeunesquisont/ 2y O2YYdzyAOF yiad Lf & Sy | |ljdzA L1ISdzdS
Fl 2y yQ2yid Llto@prédeysion/ dt@d Isair inRaPables, hors situation de

al @2ANE aix tF OFyGaAyS 0O0QSad o02ysx 2dz £ Ol yaa
RS YIFIYy3aSNE Si O0QSaid O02YYS dzy G2dzi LISGAGZ | dzt
CG-0ui,0QSald €S LINPOfSYS - IREBADYORINI Al 2dz Rdz L
EB: - Oui, voila, il ne faut pas se leurrer non plusS vy QSaid  LJ a LI NOS | dzQ
pictos partout que ¢a va étre adaptdl y a quand mémelus de respect par rapport aux

personnes non commuicantes Enfin je diraisLJt dza R Q2 dzil A f AAusRiSar RS P S f
rapport a lalangue des signés O Q S & intéréskaataudsl, dnfin par rapport signer.

CG-5Ql O0O2NR®

EB.-+2dza | @ST RQRdziNB&A [dSadArzya

CG -EstOS |j dz§ el & S Nlinvoyer éudatiiellemeént LB suRpSIrt o€ aSseport
O02YYS @2dza f QI ASTWRSWS{ 2HLAIL WA2azaar 0QSad RAa
el YQAYUISNBAaadSNIAG RS LIRdz2ANI O2YLI NBNJ | SO
EB:-. 2y |t 2NR Af Fldzi 1jdzSdzgS QURBDODASREZAL 8§ LW 8a ¢
si on a quelque chose, on vous fait transmettre. Apres, je ne sais paseppume que je
AdZA O A& Y2A Af FTQFAG mH yas YFAYGaSyryid Af ¢
ponts. Je ne sais pas si ont@jours une trace, mais si jamais on en a, on peut vous faire

LI 8aSNJ LI N YFAE ljd2AX Af yQeée | LJa RS &az2dzOAa
CG-5Ql O0O2NR®

EB: - Oui, une ou deux pages quoi.

CG: - En tous cas, je vous remercie beauctdg dzNJ G 2 dzi OS jdzS @2dza YQl
EB:-hdzA 0602y 0QSa&aid dzy LISdz Sy @NI O YIAa o062y d WS
CG: - Merci.

EB:-5S NASYy® / QSUlIAG I3INBlIoftSE @2AtLd ! dz NEO2 A
CG: - Au revoir, bonne fin de journée.

EB: - Merci
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Annexe M : Grill e déanalyse des entretiens

Thémes Ergothérapeute A (EA) Ergothérapeute B (EB)
Ergothérapeutes
Informations Sexe Femme Femme
générales Systeme(s) Pédiatrique et adulte Pédiatrique
ergothérapeute __ _ i _ i i
Expérience Ergothérapeute « Je suiergothérapeute depuis deux anst du coup Plus de dix ans
j 6avai s niGmoti r mond e fin
| 6 e npolghartdicapé et la méthodeSherborne. »
(1.13-14)
Service actuel «Je ne suis pas la depuis trés longtemps, un mq Plus de dix ans
demi2 mois.» (1.65)
Caractéristiques | Population Générale « Actuellementje travaille dans uncentre pour | «J 6i nt er vi e n sjeunes u @nfants
des centres accueillie jeunes enfants polyhandicapést dans uncentre | paralysés cérébraux» (1.3)
pour adultes polyhandicapés» (1.16-17) « Entre6 et 20»ans. (1.14)

- centre pour enfants« 3 groupes de 10, 8 et 8 g
peuvent a c c Reejeuhes@nra ayissi sin

accuei l d a n s ntd wiliséj 2ajous ipa
semai ne, 0% | 6on a »g(L56
58)

- centre pour adultes ¢ Cbdest I a »m

sauf que 4a plupart sont internes. (1.60-61)
-«cbest souvent des en
difficultés motrices » (1.38),
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Sans langage oral

« Au centre pour jeunes enfants, il y a judtenfants
ol on peut avoir une communication orale avec
des réponses par dpbrases Pour les autres enfan
c 0 as $0n, «le ouaise , ou alors
cobest une communicati o
signe de t°teé La pl
communication orale » (1.51-54)

-«cbest difficile
untiers( ndédont pas de | a
(.15-16)

-«ilyadescompensati ons 4
le niveau, selon les compétences, selon
appétences Mais les plus jeunes soni
communicants, mais non verbalement»
(1.19-20)

Coordination

Dans | es deux <centres,
équipe pluridisciplinaire. Donc on a I3
psychomotricienne, la kiné, une grosse équip
dé®ducateurs et . Hla estbienr
occupée (1.46-48)

- «nous lesergothérapeuteson s 6 oc
tout c e ( udrgonensique Hnguiteg
les orthophonistess 6 occupent d
langage: compréhension ou expressian

(1.6-8)
-«Cbest un travail d @
famill e, cbest auss

jeunes, eto» (1.27-28)

- «on travaille aussi beaucoup sur
communication, en lien avec les
orthophonistes » (1.3-4)

Objectifs

Geénéraux

- «sur le centre pour enfants, on intervient beauc
s u instdlladion et lepositionnement » (1.21)

- «Pour ceux qui ont plus de capacités, il y
| apprentissage du fauteuil roulant électrique»
(1.28)

- «essayer dper mettre 7 | 6en
dans | e temps, dans | 6
les différents intervenants qui gravitent autour de
lui. » (1.34-35)

-«sur |l e jardin dbéenfa

points plus spécifiques sur le c6té moteur
relationneb (1.134135)

-« e but cbest qgue | 6e
d®but , i faut Qgandils arriveni
au centre pur adultes, par contre l1a ils sdrgaucoup

plus acteurs » (1.290292)




Concernant Ig Pour un| Acces -«trouver des [é] des n-«Dans | 6aspect er gupel
communication jeune per mettre | 6uti | i spermettiern beaucoup de Iposture écologique du jeung
alternative une communication alternative Do n ¢ ¢ 6 ¢ savoir comment il voit, comment il peut

types de contacteurs, avec les capacités | désigner etc. Unmoyen ddacc ¢
enfantsDonc pour certains ¢a va étre des contact{ de communicationpar exemple» (1.10-12)

au niveau des tempes, -«0n sO8i nt ®rmpa quelacces onsvd
mouvements volontairess niveau des membr¢ pouvoir faciliter la communication. Soit par
supérieurs, membs inférieurs, des trackbalflse | des pictogrammes soit desgestes soit des
(1.21-27) pictogrammes et soudeatsle
-«Dbabord en er go, teahmques| tout associé» (1.21-23)

de communication alternative qui est lepicto, qui | - « Apreés, un peu plus agé, quand il y a

est la synthése vocalg d 6 u tordinatesire>r| choses qui sont déja construites au nivead
(1.281-283) | 6®ducati on t h @metrep enu
place des outils de communicationdes petitg
outils qudon va d®ve
sel on si cbest p » @8.304
31)

-«Cbest des tablettes
de pictog@iaBmmesé

- « 0on avait mis unedite de pictos, a peu prés
pictos sur un format paysage A4. Et en fait
tierce personne fait le balayage visuel, lui dig
quand il ®t ait dbacc
On sbest dit gubavec
difficile pour lui, que nous o fasse le balayag
avec | e doigt. Et en
ait les pictos un a un, et on lui demandait
faire un choix entre deux, un dans cha
main.» (1.101105)

Transfert| -«di re ce quodil s voapablesl| «on va surtout travailler sur lel
do6i nf|faut juste leur donner la possibilité de| compréhension On va affiner ce cot& pour
ations sdexp.»i mer que les consignes donnéessoit simples et

-on essaye de soO6adapt e faciliter au mieux aprésl 6 e x p r»(k28 i
de pouvoir dir e(33d3) qudil 25
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Relation | - «xpour d 6 aut rtravaillerdarelation : | « avoir unregistre (des émotions) et voir si
entrer en relation, surtout quand il y a des pq pour le jeune ca exprimait quelg chose al
troubles du comportement ou psychiques, au tral niveau desémotions la facon dont on le
deplaquettes de communication. (1-32) transcrivaiten pictos »(1.96-98)

- «Avec chaque enfant, |«j6avais t r a vpaychblog® dea

chaque enfant, on essall 0®t abli ssement gui

permettre dobéemn¢4ld2) e n 1 On avait travaillé pas mal sur les émotions
Pas mal sur lecomment je me sens e
comment je fais pour différencier entrej 6
maletengrosj e nodai padgole
états qui sont différents. (1.89-92)

Action -«cbest souvent des en
desdifficultés de faire des choix»(1.38-39)
- «lui permettre de faire un choix(au jeune):
guel l e activit®ce | qupbri
manger ,caqqueditl veut f ¢
rendre acteur de sa prise en charge, le rendr|
acteur dans la vie de tous les jours: (1.29-38)
-«0nh essaye de sbadapt
[ €] de pouvoir»(fd4dad42y e de s
- «quand ils arrivent au centre pour adultes, o
beaucoupplus de capacités pour faire ce choix
Parce que la notion de choix, quand ils sont encor
centre pou enfants, on est encore en plein travail
ca.» (l. 283285)
«exprimer |l e choi x, gua?d
choix. Mais ¢a se travaille» (. 287)

Identité -«S i cbest un jeuneils

ont du mal a se situer en tant quepersonne
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lls ont tellement les aidants pour tous leg
gestes de la vie quotidienne... lls ont du mal
exister pour euxmémes » (1.85-87)

Pour le collectif «Au sein du centre pour enfant® journée est
rythmée par des tablettes de communication, qu
marquent les moments de la journéeDonc il y a
des plaquettes de tous les paramédicaux, associ

des groupes qui ont leur plaquettgl.31-33)

- «son livre sur la communicatio

alterndive ( E . Catai x N~ gn
demand® © ce qubell e
des interventions. (0]
échanges sur le terrain avec elle. Dans
®t abli ssement, je pe

culture de la communication pour que ¢a S€
mette en place: (1.220224)

-«i Il faut quden fait
méme rang que le déplacementQuand on 3
C omp r unsjeurge @ se déplace, il peu
communiquer plus. Il faut vraiment enrichir ¢
parce lg@u®ge amdes$ goiats les
plus importants. Pareil pourfaire des choix »
(1.226-229)

- «0n a uneenquéte de satisfaction de
| 6®t abl i ssement p oo
communicanfsqui est en pictos Il y en a qui
peuvent l utiliser,
fagonbont pas un nivea
qui sont incapables, hors situation de savoi
|l a cantine cbest bon
bon. Parce qudil s n
et cbest comme un t
le moment, il répod a coté» (1.240244)

e
(0]

Transition entre systéeme pédiatrique et adulte

Expérience

«je ne suis pas la depuis trés longtemps
moisetdem2 moi s, donc |

une transition. Par contre, le fait que je g transition)»

aussi sur le centre poundul t es,

conna’“tre un peu | 0K

et donc cbest cet tw
(.65-67)

| « je travaille surtout avec les plus jeun
fdonc je nobai pas ¢

Préparation

«c 6 e s fragilitén(en parlant de la période ¢

transition), mine de rien, méme pour nouse
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personne sans hand
difficile de soadept
c 6 eentore plus compliqué Donc ca
demande une préparation, un
accompagnement spéfique pour
s 0 a d axp(10®1d1)

Déroulement

Général

- «gquand ils étaient sur le centre pour enfa
ils sont allésplusieurs apresmidi prendre le

golter sur le centre pour adultes afin de
repérer les lieux, afin de repérer les
chambr es [ é ltre éné image sue
le lieu ou ils vont aller aprés» (1.69-72)

- «il y a aussi des jeunes qui sont venus
chez leurs parents, en internat ou en externa
l e centre pour adul t
progressivement a raison au début de 2 jeu
par semaine, puis ¢a a augmenté. Actuellem
il y en a encore qui ne viennent que 2 jours
semaine, au choix de leurs parents. Il y e
beaucoup qui viennent en internat depuis
début.» (1.7276)

Difficultés rencontrées
Lééadaptati on

- « La transition pour certains enfantss 6 ¢
faite sans aucun souci E't pui s
malheureusement, quand on arrive a un cet
age, avec lepolyhandicap, | 6 adapt g
tres difficile. D®j ~ que (
| 6adaptati on chez u
mais avec un certain age, c¢a complex
encore. Finalement, ca demande beaucouj
capacit ®s de sdadalpi
déces dans les 2 premieres annéea ¢a (le
centre pour adgte) a ouvert» (1.94-98)

- «cbest | e risque,
déenvironnement. Apr
compl exit®s autres,»
(1.99-101)

-«cbest (1l es d®c s)

tempsla, donc on peut supposer que
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| 6 adiamp & pu étre compliquée aussi
Cbest g®n®r al ement p
¢a peut faire partie des facteurs» (104106)

Coordination avec

L6®qui pe

«La transiti on édscateusss
(1.69)

La famille

« Il a déja fallu pprendre, avec les détails de:
parents, comment ¢a se passait a la maiso
quelles étaient les habitudes du jeune
Finalement legparents connaissent tres tres
bien leurs enfants et ils connaissent tres tr
bien quels sont les rapports avec quel
besoins  Qucé que ta veut dire finaleme
chaque son, chaque vocalisgu e | 6 e
faire. Ca rameéne finalement a une expressig
un besoin de | denf an
forts dans c¢a. Donc ils ont pu, pour certai
faire des petitesotes: quand telenfant fait ce
son |3, ca rappelle a ¢ca (1.77-83)

Transmissions

Générales

-«cbest vriai ment un
transmi ssion déi nfo
chose do6.»(Mhpo@303)ant

- «il y a vraiment des transmissions» (1.317)
- «Il'y améme un logiciel intranet sur le cent
pour enfants et le centre pour adultes qui al
créé de facon a transmettre les informati
entre éducateurs au centre pour enfants et ¢
éducateurs» (I. 303305)

-«Lo6infirmi re | e Ma
famille peut |l e voir
directement sur I 61 n

leur enfant a fait dans la journée(l.314315)

«on fonctionne beaucoup par tradition org

donc on communique. (1.142143)
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Concernant l@gommunication du jeune « Généralement ceux qui partent du centre fj Le passeport de communication, (cf plus ba
enfants et qui vont au centre pour adultes,
coup il y a déja undéransmission qui se fait
entre les différents référents, et apres c¢a, |l
le passeportforcément qui suit, ldosser ergo
du centre pour enfants passe au centre |
adultes, donc il y a vraiment une suite qui
fat. Cébest pl us que pr»i
(1.295-299)

Passeport de communication

Connaissance Source Connuen remplacant sa collegy - On avait travaill ® pid
précédentdl.112-114) avec le poster Sparadrap, et de la on en était ve
dire que | e passeport
pouvait °tre int®r e pata
de -a qudil sbest -46pns
- «On avait eu la source dans RNT par Elisak
Cataix» (1.44)

Utilisé depuis «les passeports sont mis en place depuis df - «J e taid @enchée sur le passeport
années il me s e ndepuig 20Q¥ » | communication pour un jeune par rapport a
(.116-:117) intervention chirurgicale qui était importante
coO®t ait une arthrod se
jeune qui avait des risques vitaux par rappo
| 6op ®» (B3041p n .

- «le jeune que je suivais moi il avait 12 a
mai ntenant il en a 20.
passée sous les ponts(l.257258)

-«j e sais qubil a ®t ® |\
jeunes» (1.52)

- «je ne peux pas en parler, parce que je nepasy
la bonne personne quoi. Enfin je ne pourrais pas
en parler plus, quoi. En gros, vous avez compr
quoi sert | 6outil guoi
vous donner un avis positif ou négatif.

Objectifs de| Entrer encommunication/relation -«cOestunplus il pour | (-«-a pe®Pmeteddau jeune
l 6out il en relation avec un des enfants (1.151-152) tous les commentaires awdlessus de sa tét«je
-« | y a toujours bealcomprends riegri |l e tu
gravitent autDoncrca pgrenet t est malinstalléet on sait pas pourquoi», ilcest
faire un point avec les différents intevenants | hypertendwe é Voi |l "ga éwtal tous, ceg
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sur, finalement, comment aborder Mégane,
comment aborder tel enfané (1.89-92)

Respecter les besoins et les préférences

«dans le respect de ses besoins, et commen|
(Mégane) aime que ¢a soit abordé.» {933

malentendusaudessus de la téte du jeundl.134
137)

R®sumer | d6essentiel|l«Ca permet de mettre
petit support, (L204208)
Répond a quelsesoins - «Ce ndest pas faci

communication, de savoir que tel enfant aime [
exemple que quand on lui dit bonjour, on pa
bien le contact avec la main sur ses bras. C¢
per met de prendre con
a lui. Que vda, il y avait un enfant, il pleurg
quand on lui donne a manger, il ne faut |
sdinqui ®t er , cdbest no
repas qui peut étre compliquée(l. 181185)

- « Entrer en relation avec cet enfant (un enfant
cfati qu®, »jaiété plati eomaiqué
et du coupj 6 ai I u son p.&s
(1.217-218)

Elaboration

Acteurs

- «0n a tous ces petits éléments quedaille
nous a transmis, que téférente connait, que leg
éducateursont remarqué a chaque moment de
journéex (1.170171)

- «au centre pour adultess,est vraiment réalisé
avec | e j eune " c!?
| 6 or din(la268269)

- « Le premier (passeportest généralement fait
avec la famillg parce quandn ne connait pas |
jeune qui arrive, on
Mais les suivants sont faits vraiment avec ¢
jeune. Ldavant age adgtesa n @
g uld ont déja acquis toute la technique de

communication. » (1.275278)

- « On a travaillé aussi beaucoup avec la famille
(1.115)

- «la construction, ce qui est vraiment
intéressant.. Enfin nous on avait de la chanam
avait un temps consacré aca, dédié ala
communi cati on s ur(l.132854)t
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Contenu

Comment
communique

le

jeune

-¢Je vais prendre un

exemple, Mégane,k6 ador e qubdon
l es bras, gubéon me dg
c ou c hwmeVoa plein de petites chosgsi

permettaient finalement deésumer quels sont
sessoi ns;cequuestl | e 4
elle communique, ses repas, comment elle |
prend, |l es choseég »{.8%
89)

- « Généralemenbn met une photo dessus, don

on int gm»dlloh)odenf ant
-« a premi Benpag epelefXe
je suis n® |le €&, joai

dernier ou je suis le petit dernier » (1. 218220)
- «quand je mange je mange avec un

gastrotomie, je peux
des refl ux, je vomi ;a
quel qubun clt® de
mi eux, - a moéenl ve
angoi ssesé Et du cou|

- «Il'y a eu un travail spécifique pour les jeunes
avaient besoin de signer. Donc le passepo ¢
aussi tout lerépertoire des gestesliés aussi al

handicap moteur, pour que les personnes
|l accueil l aient dans |
d ®j une facilit® pouri
coO®t ait vrai ment dans

communication, c e n @& tseulerhent sur leg
habitudes de vie: comment je bois, comment
mange, comment je me sens, otfl.52-58)

-«c O®t ait avec un jeun
étudiants donc ils étaient aux quatre coins dg¢
France. Donc onwait rajouté unecarte de France
bien quoil néait aucun
une <carte. Mai s on | da
«moi», la ou on habitait. Et aprés, la tierce perso
pl a-ait, I 0% ®t ai en
parens qui étaient souvent en déplacement, ou
famille [ é] - @tre tagsuré spreu
étaient les membres de sa famill¢ € ] c
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Habitudes de vie

parce que finalement,c 6 e st des

pri maires, qudon ess
«explicites». Donner les points les plus
i mportants, gui per mg

certaines mimiques »#(1.229234)
«CG:--a d®crit un peu
| 6i mpression <cbdest t d
constructif, sur « comment on peut faire pour
que c¢a se passe mieux aved f»

-«Voi | ” (cdest touj ou
constructif, surcomment on peut faire pour qui
¢ca se passe mieux avec v

«Oui(x3) (Cbest toujoum|
(1.235-240)

-«Cbest ®gal ement :deasd
je rentre a & maison, je rapporte avec mdi €
du c ouma tableteesma valige qu ar
suis interne, ¢a va étraon doudou, mon mantea
ma tétieré » (1.203205)

vr ai ment utile pour

vraiment.» (1.116124)

- « Oui (x2) (le contenu est vraent adaptable

chaque jeung) 6 e satla cdrte> (1.131)

u
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Forme

- «il y a un modéle de baseou on ajoute lg
photo. On ajoute lalate, g u evalablé e an

On ajoute despictos, par ce gu
beaucoup avec dgsctos. On ajoute les pictos ¢

repas, de s e promener, §%
(1.245-247)
-«j e | 6ai m fegille oronat 4 pliée |

en 2 et du coupcrit des 4 cbtéset puis qui es|
plastifiée. » (1.345-346)

Durée de mise en place

fasse
met t

«cbestemps qubdon
et puis qudon | e
le temps de le fairex (1.350351)

Utilisation Par le jeune | Age I passeport «d" s que | 6enfant arr
un passeport» (I. 138)«les preners peuvent
avoir 4 ans » (1.140)
Installation passeport «Ou i (1 | 6a toujour g
| 6 ut ideriesesontfajteuil.» (1.149)
Preuves «Cbest souvent, qguad”
passeports ont été un peu machouillés, du coy
les photos sont un peu décolorés, mais du col
-a veut dire aglslbB82@0u
Par quels interlocuteurs -«cbest surtoutl d®guiom - «avec des gens qui ne connaissaient p
apr s pour l e jeune (I 6®t ablissement, oui ,
out il qubil ut i | i s e,| nouveaux» (1.141-142)
| 6 ®q «(lil4b446) - « je pense que ca doit étre utilisé quand un jeun
- Oui x 3 & «raiment utlisé par tous le change de centreJe pense que ¢a sert surtout la.
interlocuteurdd e | O6»gll95R n t avec un personnel nouveaw (1.146147)
-«j e | 6dai beaucoup B©et|-«Je pense quea sert vraiment & des personne
demi guand |j e sui s ar|quine connaissent pas le jeuneComne on aurait
je rentre en relation avec chaque enfarft215 | un jeune qui arrive avec son album photo, on regg
216) on prend un peu connaissance des membres
-«<i I sert gquand m3(hi60) p famille, etc. Donc vraiment une découvertgl.167
170)
Mise & jour Acteurs -«i 'l est refait aenfmaved
toutel 6 ®qui pe, mai s pri
I&qui pe par am®di cal e

référente. »(I. 124126)
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-«On voit dbéabord en G
[...] pour quw@.i198158)e |

Changements apportés

- « Ca permet deemettre en place les habitudeg
de | 6,epartea que les enfants évolug
finalement, méme dans tout ce qui est la pg
communication: certains enfants commencenti
répéter certains mots commencent a émett
certainesvocalises et du coupca évolued 6 u

ann®e sux(l.l12@1a%t r e

- «quand il y a besoin de faire desetites

modifications, parce que au
remar qu® quben plus (¢
aussi ¢ca qui € st super int®

remar qu® gigsdti beaucoum tsug rq
domaine la. Hop,on peut le rajouter sur le
passeport et du coup, ¢a fonctionde> (1.195
198)

Fréquence

- «remis a jour tous les ansen méme temps
que | 6on refait l eur
personnalisé» (119-120)
-«on refait |e t
qudon repose | es obj
deremettre en place ¢
de faire, comment il a évolué» (1.121-123)
-«quand il faut l e re
sait parce qguw@kOR)s ont

poin

D D /s

Bénéfices
impacts

et

Dans
passeport

Participation

o ®l

ab

-«l'a derni re fois quc¢
j 6ai pris | 6ancien pa
| 6ai interpell ® ¢ &rnad
dis donc, c¢a évolue |a, maintenant tu fais plus
chosed Et du coup, voilaon construit avec lui et
sans lui (1.156-158)

- «Le jeune (adulte) est laon di scu
«guobd-est que | &eatidneoupfila ia
des pictos pour direjxd @ i m a , j».0Ea
généralc 6 est d®j , pommB@epoa sal
d®j ” un peu ce quaodi
s®l ectionn® | es picto

-«-a ne marche
aucentre[] éim° me soi | aMoi [e geune
avec qui j6avais fait,
consignes trés simples, genre swmthe, pas plu
compliqué que ¢a quoi. Maiga ne sert a rien si c€

pas si c

nbest pas fait.»@a8083x | e
-«cbest vrai ment i mpor
centrey\D6éautant plus si c

mal a se situer en tant que personnells ont
tellement les aflants pour tous les gestes de la vi
guotidienneé lls ont du mal & exister pour eux
mémes (1.85-88)
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puis aprés on en rajoute Sé6i l y 3
quobi l a pu faireiit ete
aime.» (l. 269273)

-«Cbest
centre» (1.89)
- « ¢a lui permettait lui, de se poser et de se:dire
fait, comment je fai8 ».

vrai ment i mpor

(1.154)
- «Oui, voila @tre plus reconnu comme ung
personne) Eh bien cac 6 e s't l e fa

passeport qui fait ca Donc de le construire avec
jeune.» (1.162163)

Dans la transition

-«Ca | 6ai de ° dansde sgnt a
on sait quecd e st pl us faci
communication avec Ilui, donc du coup
forc®ment on | 6i mpliq
Il es choses quobi l air
forc®ment -a va | &6i mp
groupe. » (1.164-167)

- « des petits détails, maisqui ont finalement
toute leur importance, qui font queca va
|l i nterpeller et | ,udu

coup <cobest ce petit ¢
faire participer» (I. 167169)

«- a | 6ai de indirectel
groupe. Bt fuai tmoyede |
a étre stimulé et a rentrer dans le groupe, 3
communi quer, " I ui »
(.171-173)

-«en | ui l'i santilsosb@g
qguand | o6ai cgrmme me® |,%

et alors la je voisin grand sourire ! Et du coup 3
partir de I3Ah! Tu aimes les chevaldkEstce que
tu en as déja fai? Et alors 13, il y a ursourire. on
voit que dans le passepojg souris beaucouj
guand je suis content
ce que thEdAUovpwiladjdd ai p
une conversation avec ce garcon. Et pui
progressivemeran a pu parler de la douleur et
comment localiser la douleur, et en faitd a i

vraiment rentrer en communication avec cet

«l e passeport s 0 e s(injeun®)
a chang® qudndl u est pagsé de chez Ig
plus jeunes a chez les plus grands. Avec d
éducateurs qui ne le connaissaient pas forcémer
qui ne connaissaient pas forcément ses habitudg
vie, entre autres quoi.» (1.46-49)

-«Oui (x2) biensir, d e st i nigarodans son
nouvel environnement personne ne le connait en
tresbien)Cbest i ndispensabl
cet out »(L76Guo6i | a .

- « Oui, voila. (ca pourrait avoir un impact sur sa
participation dans son nouvel environnement)
(.152)

- «Ma collegue me dit le passeport de
communicati on, cbest I
autre établissement en fait. La ¢a sert (1.173
174)

- « Oui (quand ils arrivendans le systéme adulte,
g®n ®r al cbest | a p emémea
et ¢ca devient vraiment utile) (1.230:232)
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enfant grace, a la base, au passepost (I.22-
228)

Transmissions
(bientraitance)

«cbest pl us wun t r,eilnypal
beaucoup deemplacants Doncca permet aux
rempla- ant s déinteragir
guillemets «correctement» aussi» (1.175176)

«comme cahier de transmissiom (pour aller dang
un autre établissement )(1.176)

Coordination

-«Ca per met @mrel wnoetha
| 6 ® gou(i2p6e

-«kau centre pour enfar
techniques de commun
difficile de | eur de
gudils nobéai ment pas,
de moyens de |l e dire.

vraiment une collaboration. » (1.278281)

- « Oh oui» (x3) a la question estce que vous
pensez gue cOest un
coordination entre les équip@s (1.295)

-«En fait, je ne sais
saurais pas trop dire (si le pagsert a un effet sur |
coordination entre les équipes qui intervienn
aupres du jeuney. (1.167)

Connaitre
Vi e, | 6envi
godts de la personne

Autres

les habitudes

r

(

- «unemei | | connaio»»s
(1.255)

- «ga permet denous renseigner sur ce que
| 6enf am(.183d18Ine

- «¢a permet de vraiment rentrer dans la
sphere familiale mais voila j 6 appr e
connaitre tel enfant via sa famille, via sor
environnement familial, et via toutes seg

habitudes » (. 226222)

eur e

Connaitre les capacités

- (Ca permet) «efaire le point sur les capacités
de | 6e(2b7a nt

-«Quand | 6enfant est
chose, ¢a ne sert a rien de faire a sa place

coup, ¢a permet aussi telaisser faire » (1.258

«pas étre toujours audessus de sa téte d {
manipulé, doép°rtomen® dobéun

autrceeée qudon conna’t ay
grande difficult® de ¢

de moyens de communication(l.159161)
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259)

Rassurer « Ca peut rassurer et en méme temps ¢a pel «ca facilite notamment chez les jeunes qui sor|
expliquer. Ce q uon esf caling, dugaugd IMC mais aussi polyhandicapéson peut dire,ca
| 6enf ant Siaueseus on s §leur permet un moins grand stress quand ils
sdinqui 9¢.1831863 us s i changent d 6 Rleaxsalvios g e np
«Ca per met de poser || compris quelque part etequdon ¢ omp
|l 6enfant, o masyl ud 6 eesxtp|f a-on doexprimer |l eurs
prendre ta décision, tu choisit finalementcas{- a a de |1.6i mportance
passe tres biem. » (1.64-68)

«Ca per meamenaruus snvirondeinent| - «c 6 e s t r dad @ wao iam Hac e sawair
sécurisant qui vV a [ ui pgque quel que part, on §
(1.259-260) lui. » (1.155156)
- « Oui (x4) (il a un passeport auquel se référer) g
| e j eune, cdbest vVrain
important . » (1.158159)

Qualité devie -«So6i | ai me prendre sz
se coucher, voila 6 est des peti
mai s qui font que voi
vi e pour»(ll1gaem)f ant
- «ca permet aussi de ne pas oublier certaing
petites chosesCa, cw sne bonne qualité
de vie de(20620m f ant
- « ca améne quand méme umeilleure qualité
de vi e denbién@&teenf(.256-256)

Bien-étre «Jb6ai ébee,sovdiblai me que
avec moiau début de ma sieste®6 e st d €
choses mai s g il iva pouvairt plusg
facil ement sbébendor mir
rassur ®, et -a cbest
passeport.

Limites Utilisation Pas assez «cOesttpemtqgudout il ise |- «En temps éducatif, ils sont toujoussrec un

au quotidien » (1.321)

groupe, cobest d»((FlA5146) |
- «lesgens qui sont sur le terrain, ils fonctionnent
beaucoup en communication orale, avec |
oui/non. (1.170171)

Pas toujourspossible par lg
jeune

- ««Kavec | e
|l 6util i sent

passeport,
pl us, du

supportse A r eca sérait ,a mettre en

- «- a d®pend du stad
fonctionnelle du jeune ( x 2 ) et[ péi§ de son
niveau de compétences (1.194, 201)
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place» (1.359-361)

-«quel 6enfant ne pui sls
ndest pas sur saupilgh
ddautres choses qgui

pallier cette problématique la.» (1.3323)
-«i | faut quoil vy
l'ise ("»3%enfant).

ait

- «ll'y a des jeunes, qui, petits, savent trés bier
servir de leur cahier de vie, et raconter le weeH,
ou pointer le weele n d . Déautres

ne peuvent toujours pas sortir lewheer de vie, e
toujours pas montrer,

raconte le cahier de vie. Avec le passeport
communication, je pensg u 6 i | y a d
doivent bien aimer qubéb
sont capables, ¢ca dépend des compétas en

Peu de retours du jeune

fait. » (1.201:206)

-«On no6éa pas forc®ment
handicapés, ils ne peuvent pgs Ce n b
comme un fauteuil ®l ec
contents doay84H83) | e f a
- «lesjeunes qui , ldsdjaunes Iqu
signaient, lac 6 ®t ai ent des | el
oui (ils avaient la démarche de le montrer €
mémes)» (1.188189)

- «le jeune que je suivais, il était complétem
d®pendant sur | e ptpasnde
déplacement, donc de toute fagbme pouvait pas
°tre | &(.00192)at i veé

Risque de non mise a jour

- «Le risque c 0 egaet ca ne soit pas mis ¢
jour » (1.324-325)

-« e risque -a peut
mis a jour ertemps et en heure(1.329-330)
-«g®n®r al ement cbest
mais ¢a peut étre une des limitel.330-331)

° A

Temps Pour | 6®l abor

- «¢a demande du temps donc généralenoen
attend les vacancegour avoir un peu plus de
temps Ca peut étre ca la limitegza demande du
temps de le faire» (1.327%-329)

- outil «qui peut prendre du tempsi le temps de
tout mettre en place, et autrél.344)

- «dans legnstitutionsc e q u i est d
biensouvent | 6 ®q jeung en connaih
ses habitudesdonc en fat 6 ®qui pe n d
temps non plus forcémentd e sdarr °
construire un passeportde communication avec u
jeune.» (I. 71:73)
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Pour l'utiliser

- «les trois quarts du temps, legrsonnes sur le
terrain nbéont pas forc
pour feuilleter ce passeport de communicatiom
(1.138-139)

- « prendre vraiment du temps avec le jeune pou
dire, x<ah ti ens, t oi twe,fa
en séance privilégiéeedééducation. Ca ne se fait 4
tellement autremens: (1.143145)

Non exhaustif -« | néy a pas tout ng
pas quo0illlne faunpas de dirditer a ce
passeport CO6 ebases draai s i |
limiter, i | pas yout dedans» (I. 332334)
-«xil noéy »a(l.3B@s tout .

Vision

«On a desenfants qui ne voient pason a deg
enfants polyhandicapés avec des troubles visl
donc la le passeport ne sert pas a gdmabe. Du
coup, -a veut dire ¢
pour venir le lui lire, de toute maniére la lecty
est difficile, maisles pictogrammes ne sonpas
visibles» (1.351-355)

Recommandation

«Oui (x3), je le recommande !C6 e st |

tr s bel outil et jle

Oui (x3 j e pense qu¢
t

X 3)
maer i e do°t m@34m343) en

-«Pour moi
la valeur quoi. » (1.64)
-« es personnes

chestc ®®t aiemn

trouvenrn

soucis! Non maisc 6 e s t s¥%Ur que»
(1.209-210)

-«Moij e pense que c.0Apres
cbdbest tout e | a r ®f | &

bientraitance, le respect des personnes nd
communicantes Forcément, une personne R
communicantejl faut plus de temps etc. Il faut
prendre le temps de se mettre a son niveau, a
portée, voi l et c. Et a
problématique de lacommunication adaptée»
(.213-217)

- « maintenant, par rapport a il y a plusieurs ann
on a quand m°me pl us,ed
plus de connaissanceaussisur la communication
pour pouvoir construir
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commence a ven par rapport da loi de 2002 tout
ce qui est des textes de loi, ca commence a ven
communication adaptée» (1.235238)

-«Ce nbest pas parce (¢

partout que ca va étre adaptéll y a quand mémg¢
plus de respect par rapportaux personnes non
communicantes Enfin je diraispl us d 6 ¢
développés Aussi par rapport a langue des signes
c 0est ipt&ressaneudsi, enfin par rapport
signer. » (1.246:249)
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Annexe N : Fiches du Réseau Nouvelles Technologies sur

les passeports de communication (Cataix-Negre, 2005)
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