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Introduction

L'autisme est aujourd'hui défini par le DSM V comme trouble neurodéveloppemental.

On parle de trouble du spectre autistique. 1l se manifeste principalement par des altérations
des déficits sur les plans communicationnel et social ainsi que des altérations comportementales.
(DSM V, 2013)

En plus de prises en charge globales, des systemes de communication alternatifs ou augmen-
tatifs (CAA) sont proposés. Ces systemes visent a remplacer (alternatif) ou compenser (augmentatif)
des déficits sur le plan du langage et de la communication en s'appuyant sur d'autres modes de
communication que l'unique langage oral. (Cataix-Negre, 2013)

Il existe plusieurs outils de communication alternative et augmentée, qui ont tous pour ob-
jectif de fournir a I'enfant une communication qui soit la plus fonctionnelle possible. (Baghdadli,
Noyer et Aussilloux, 2007)

L'utilisation des moyens de communication doit prendre en compte les parametres propres a
chaque personne TSA et a son environnement. Leur mise en ceuvre nécessite des conditions particu-
lieres pour étre efficaces. (BIAP, 2013)

Cependant, des études ont soulevé de la part des parents d’enfants TSA une plainte concer-
nant le manque d'informations a la suite du diagnostic. (Webster, Feiler, Webster et Lovell, 2004)

Pour aider ces familles, et pour les impliquer dans nos prises en charge comme le préconi-
sent les recommandations de la HAS de 2012, il parait donc essentiel de la part des professionnels,
de leur apporter des informations suffisantes sur les différents outils pouvant étre mis en place pour
la personne concernée. (Carlon, Carter et Stephenson, 2012)

C'est dans cet objectif que I'éducation thérapeutique est mise en place. Il s'agit d'informer les
parents et entourage de la personne avec des supports didactiques et/ou écrits, pour leur permettre
de connaitre la pathologie concernée ainsi que de leur donner les outils pour agir et s'adapter a celle-
ci. (Steiner et al., 2012)

C'est en complément de cette éducation thérapeutique que se situe la création d'un livret

d'information sur la CAA pour les familles de personnes TSA.
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Partie théorique

I- Rappels sur l'autisme

A- Historique

1) Premiéres descriptions : Léo Kanner

Dans son article, Autistic disturbances of affective contact paru en 1943 dans la revue Ner-
vous Child, Léo Kanner décrit 11 cas d'enfants présentant des signes cliniques particuliers. De ces
travaux nait le terme d'« autisme infantile précoce ».

Parmi les signes décrits, il révele ce qu'il nomme alors le retrait autistique (un mot formé par la ra-
cine grec « autos » qui signifie « soi-méme »), une intolérance aux changements, mais aussi des
signes variables dans leur sévérité et dans le type de manifestations tels que des stéréotypies (com-
portements répétitifs et compulsifs), ainsi qu'un langage atypique et inadapté voire une absence de
langage. Ces symptdmes sont aujourd'hui toujours reconnus comme caractéristiques de I'autisme.

Selon lui, les enfants autistes présentent une incapacité a lier contact avec autrui de facon innée.
2) Evolution dans les classifications

Les premiéres classifications des maladies mentales apparaissent avec la création des premiers
hopitaux spécialisés dans les maladies mentales. Un manuel regroupant les observations cliniques
sur les maladies décrites est redigé par I'APA (Association Americaine de Psychiatrie) et édité aux
Etats-Unis pour la premiére fois en 1953. Il porte le nom de Diagnostic and Statistical Manual for
Mental Disorders (soit Manuel statistique et de diagnostic des troubles mentaux). Il est aujourd'hui
le manuel international de référence en ce qui concerne les troubles mentaux, avec la classification
francaise, la CIM (Classification Internationale des Maladies) développée par I'OMS (Organisation
Mondiale de la Santé) depuis 1948.
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a. Schizophreénie infantile

Les deux premiers DSM ne mentionnent pas le terme d'autisme mais celui de « schizophrénie
infantile ».
L'autisme est placé dans cette sous-catégorie de la schizophrénie en raison de I'apparition des signes
décrits qui se fait avant la puberté.
Les symptOomes retenus et qui se retrouvent dans les descriptions de Kanner sont un comportement
autistique, atypique, et de retrait, une incapacité a développer une identité séparée de celle la mere,
une immaturité importante et une inadéquation dans le développement.
Ces deux premiéres versions du DSM étant jugées comme peu fiables scientifiquement, une ré-

forme a été effectuée pour la création du DSM Il1I.

b. Trouble global du développement

Dans le DSM I, I'autisme devient un sous-groupe de la catégorie « trouble global du déve-
loppement ». Cette nouvelle classification utilise le terme d'« autisme infantile », avec pour critere
un début du trouble avant I'age de 30 mois. (Poirier et Forget, 1998)

Pour poser le diagnostic d'autisme, 5 autres critéres sont exigés, dont un déficit global du dévelop-
pement langagier ainsi que des particularités langagiéeres trés précises notamment sur le type d'écho-
lalies produites.

Cette nouvelle classification considérée comme trop restrictive est alors révisée pour proposer une
plus grande souplesse dans le caractere obligatoire des critéres pour poser le diagnostic. (Forgeot
d'Arc, 2013)

c. Trouble envahissant du développement

La révision du DSM |11 ainsi que ses successeurs, le DSM 1V et le DSM 1V révise, apportent
au cours de leurs évolutions une plus grande précision de diagnostic et des critéres plus larges. (Poi-
rier et Forget, 1998, Forgeot d'Arc, 2013)

Le « trouble autistique » fait alors partie des « troubles envahissants du développement », et d'autres
diagnostics voient le jour : le syndrome de Rett, le trouble désintégratif de I'enfance, le syndrome

d'Asperger et le trouble envahissant du développement non spécifié. (DSM-IV-TR)
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d. Aujourd'hui : trouble neurodéveloppemental et trouble du spectre autistique

Le DSM V reformule le terme de trouble autistique en utilisant celui de « trouble du spectre
autistique » (TSA). Cette notion de « spectre » permet de souligner les différentes manifestations de
ce trouble qui peut donner lieu a des observations cliniques tres variées mais en gardant des caracte-
ristiques principales identiques.

La CIM-10, quant & elle, a retenu pour le moment la notion de « trouble envahissant du développe-
ment ». Celle de « trouble du spectre autistique » devrait étre ajoutée dans la CIM 11 qui est en
cours de rédaction.

Le terme de TSA sera celui que nous utiliserons dans la suite de ce mémoire.

B- Définition du DSM V

Le DSM V définit le TSA comme un trouble neurodéveloppemental. Les principales caracté-
ristiques décrites sont des « déficits persistants dans la communication sociale et les interactions
sociales a travers de multiples contextes, incluant des déficits dans la réciprocité sociale, les com-
portements de communication non verbale utilisés dans les interactions sociales, et les capacités de
développer, maintenir et comprendre les relations humaines », ainsi que la « présence de compor-
tements, d'intéréts ou d'activités restreints et répétitifs ».

L'accent est également mis sur I'aspect changeant des symptémes au cours du développement et la
possibilité pour ceux-ci d'étres masqués par des mécanismes compensatoires. Pour donner le dia-

gnostic de TSA, les criteres repérés doivent exister chez la personne depuis la petite enfance.

La définition du TSA a connu de multiples évolutions jusqu’a étre aujourd’hui décrit comme un
trouble neurodéveloppemental dont les difficultés principales sont axées autour de la communica-
tion et des interactions sociales ainsi que des comportements, intéréts ou activités restreints et répé-
titifs. Nous allons a présent nous intéresser aux particularités des TSA sur le plan de la communi-

cation.
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C- Particularités de la communication verbale et non verbale d'un enfant TSA

1) Définition de la communication

La communication est définie dans le dictionnaire d'orthophonie (3éme édition) comme « tout
moyen verbal ou non verbal utilisé par un individu pour échanger des idées, des connaissances, des

sentiments, avec un autre individu. »

La communication verbale comprend le langage oral et le langage écrit. Le terme « verbal »
est a associer aux mots (oraux ou écrits), qui sont les symboles (ou codes) grace auxquels le mes-

sage est transmis a I’interlocuteur.

Cette communication peut donc exister a travers le langage oral ou écrit mais également par
des moyens de communication non verbale qui permettent de véhiculer un message sans pour autant
utiliser le langage.

Selon Francoise Coquet et Agnes Witko (2011), on peut citer parmi les signaux non verbaux les
actions, les postures, le regard, les mimiques ou encore les gestes, mais également des signaux vo-
caux tels que l'intonation ou encore le débit de parole. Cette communication non verbale fait partie

intégrante de la communication dans son ensemble.
La communication concerne a la fois le versant expressif et réceptif puisqu'il s'agit d'un

échange. Pour communiquer il est en effet nécessaire d'étre capable d'exprimer mais aussi de com-

prendre ce qui est exprimé par autrui, que ce soit dans la dimension verbale ou non-verbale.
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2) Les fonctions de la communication

Le linguiste Roman Jakobson (1963) a proposé un modéle de la communication auquel il a

inclus une théorie des fonctions de la communication.

Modele de Roman Jakobson (1963)

Son modéle propose une articulation de 6 éléments :

Le message

Le destinateur : celui qui émet le message

Le destinataire : celui a qui le message est adressé
Le contexte : auquel le message renvoie

Un canal : par lequel le message est transmis

Un code : grace auquel le message est formulé

Une fonction de communication est attribuée a chacun de ces éléments :

Fonction poétique : c’est la forme du message qui importe dans cette fonction, il s’agit d’une
recherche esthétique du message

Fonction expressive (ou émotive) : le message est centré sur le destinateur et sert a manifes-
ter une émotion, extérioriser des sentiments

Fonction conative : le message est orienté vers le destinataire et a pour objectif d’agir sur lui
en provoquant une réaction de sa part

Fonction référentielle : le message porte sur le contexte et vise a donner une information
Fonction phatique : le message est axé sur le canal, il s’agit d’établir et de maintenir le con-
tact avec autrui

Fonction métalinguistique : le message concerne le code, il s’agit de parler sur son propre

discours
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Nous nous intéresserons principalement dans cette étude aux fonctions les plus importantes a
acquérir pour permettre a une personne TSA d’évoluer dans un environnement social quotidien et
correspondant aux aptitudes essentielles de communication décrites par Bondy et Frost (2002) : les
fonctions expressive (exprimer des états internes tels que la douleur, les émotions), conative (agir
sur autrui en formulant notamment des demandes ou en exprimant des choix), référentielle (donner
ou recevoir une information, produire ou recevoir un commentaire) et phatique (initier, maintenir ou

rompre les échanges).

3) Chez les personnes TSA

Chez les personnes TSA, l'atteinte de la communication est I'une des caractéristiques princi-
pales du trouble. Elle peut se manifester de diverses facons et avec différents degrés de sévérité. Le
manque de réciprocité et d'initiative dans toutes les modalités de la communication sont également

tres importants dans les tableaux cliniques de personnes TSA. (Dansart, 2000)

a. Le traitement des informations chez la personne TSA

Toutes les difficultés communicationnelles des personnes TSA sont a relier en partie a leurs
difficultés dans le traitement des informations.

En effet, outre leurs difficultés sensorielles qui perturbent leur perception des signaux recus,
les personnes TSA traitent les informations d’une maniére particuliere. Le défaut de cohérence cen-
trale, le déficit de la théorie de I’esprit ainsi que les troubles des fonctions exécutives perturbent
ainsi la communication en altérant le traitement des messages recus et les connexions entre les dif-
férents éléments composant la communication (message, destinateur, destinataire, contexte, code et
canal), en empéchant la prise en compte des états mentaux d’autrui ou encore en compliquant la
compréhension des autres et de leur environnement. (Jakobson, 1963 ; Vermeulen, 2005 ; Roge,
2008)

Difficultés dans la saisie de l’information

Chez les personnes TSA, nous relevons des difficultés sur le plan sensoriel. En effet, les sti-
muli recus sont amplifiés ou atténués. Ces difficultés peuvent concerner toutes les modalités senso-
rielles (ouie, vision, odorat, toucher, vestibulaire) et font 1’objet d’une hypo ou d’une hypersensibi-
lité ou d’une recherche de stimulations sensorielles particuliéres. Ces distorsions dans I’intégration

sensorielle des informations et la difficulté a faire des liens entre celles-ci empéchent la personne
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TSA d’appréhender 1’environnement dans son ensemble en focalisant son attention sur des détails
sensoriellement envahissants pour elle, ce qui contribue a rendre cet environnement « imprévisible

et angoissant ». (Rogé, 2008)

Particularités dans le traitement des informations

Malgre les difficultés de perception sensorielle des informations citées précédemment, un canal
parait cependant mieux investi par les personnes TSA que les autres canaux : le canal visuel. En
effet, il parait étre le mode préférentiel de traitement des informations chez la plupart des personnes

TSA et semble étre celui sur lequel les compensations ou apprentissages doivent s’appuyer. (Peeters,
2008)

En outre, au-dela des particularités de la perception sensorielle des informations, le traitement

de celles-ci est également impacté sur plusieurs versants :

- Trouble de cohérence centrale

La cohérence centrale est la capacité d’intégrer globalement une information et d’y extraire ain-
si du sens.

Les personnes TSA ont du mal & filtrer les bonnes informations et a en extraire celles qui sont
importantes. Elles se focalisent sur des détails qui peuvent devenir trés envahissants et qu’elles
ne parviennent pas a relier entre eux. Cela peut les empécher de traiter les informations de ma-

nicre globale, ce qui a un impact important sur leur appréhension de I’environnement.

- Déficit de la théorie de I’esprit

La théorie de I’esprit est la capacité d’attribuer des pensées et des états mentaux a autrui qui
soient différents de ses propres pensées, permettant de comprendre et prédire ses propres com-
portements et ceux des autres. Il s’agit de se representer les croyances et connaissances de
I’autre pour comprendre son raisonnement et s’adapter a ses réactions. (Dictionnaire
d’orthophonie, 2011)

Chez les personnes TSA, cette théorie de I’esprit est treés perturbée, elles ne parviennent pas a
déceler les états mentaux d’autrui, ce qui a un impact sur la compréhension. Ceci explique les
difficultés d’ajustement dans les relations sociales et de compréhension de 1’ironie ou de sous-

entendus.
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- Trouble des fonctions exécutives

Les fonctions exécutives correspondent a 1’ensemble des processus qui permettent de réaliser
une tache : la planification (qui permet d’organiser des enchainements d’actions dans une activi-
té), la mémoire de travail (qui permet de garder en mémoire des informations tout en effectuant
une manipulation cognitive sur celles-ci pour en déduire une adaptation du comportement),
’attention (qui permet de rester concentré sur une tache), la flexibilité (qui permet de passer
d’une tache a I’autre) ou encore I’inhibition (qui permet d’empécher une réaction inadaptée).
Chez les personnes TSA, ces fonctions exécutives (planification, mémoire de travail, attention,
flexibilité et inhibition) sont perturbées et entrainent des difficultés d’adaptations aux informa-
tions regues de I’environnement. Cela a un impact sur leur compréhension de 1’environnement

et sur leur adaptation dans les relations sociales. (Rogé, 2008)

b. Atteintes communicationnelles chez la personne TSA

Fonctions de la communication chez la personne TSA

Dans le cadre d’un TSA, I'utilisation des fonctions de la communication telles que décrites
par Jakobson (1963) n’est pas homogeéne.

Les personnes TSA vont effectivement privilégier les demandes d’objets ou d’action (fonction
conative) plutdt que 1’expression d’états internes (fonction expressive), les demandes ou transmis-
sions d’informations et productions de commentaires (fonction référentielle) ou encore I’initiation
des échanges (fonction phatique). Le manque d’utilisation de ces fonctions s’explique notamment
par le déficit de théorie de I’esprit que nous avons décrit plus haut. Les fonctions privilégiées con-
cernent en effet celles ayant une action sur 1’environnement et ne nécessitant donc pas le recours a
la théorie de I’esprit.

En outre, dans le TSA, les fonctions de communications sont atteintes sur le plan expressif
(demandes, expression d’états internes, refus et acceptations) mais aussi réceptif (compréhension de
I’environnement et réactions appropriées aux messages d’autrui) en raison notamment des troubles

de la communication verbale et non verbale cités ci-dessous. (Wetherby et Prutting, 1984).

La communication verbale chez la personne TSA

Au niveau expressif, on peut avoir un retard voire une absence totale de langage oral, mais
également un langage oral existant mais qui n'est pas orienté dans un but conversationnel, et qui

peut étre écholalique. (Fernandes, 2001)
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Les productions, lorsqu'elles sont existantes, peuvent souvent étre limitées sur le plan syn-
taxique voire rester uniquement lexicales. Une écholalie immédiate ou différée persistante, relati-
vement fréquente chez les enfants TSA, peut parfois donner l'illusion de capacités expressives pour-

tant impossibles dans un contexte communicationnel. (Dansart, 2000)

Chez les enfants comme chez les adultes TSA, la compréhension est également particuliere-
ment perturbée. Les réponses sont souvent données de maniére ritualisée, et soutenues par un con-
texte particulier et habituel. Malgré une réaction adaptée aprés un énonce lexical voire syntaxique, il
s'agit souvent d'une réponse a une comprehension essentiellement contextuelle qui, a force de répé-
titions, a été intégrée comme la réaction a avoir a chaque fois qu'une situation similaire se présente.
(Fradet-Célin, 2012)

Chez les personnes TSA ayant acces au langage oral, la compréhension du langage métapho-
rique est trés difficile, tout comme les expressions imagées, I'numour ou l'ironie, car elles ont ten-
dance a interpréter ce qu'elles entendent de maniére littérale. (Ouss-Ryngaert, 2008)

Concernant le langage écrit, il est parfois mieux investi chez les personnes TSA car le sym-
bole écrit rend les mots plus concrets et plus durables dans le temps en proposant une trace fixe vi-
suelle, par rapport aux mots oraux qui sont fugaces. Ceci s’explique par les particularités de traite-
ment des informations par les personnes TSA que nous avons décrites plus haut. En effet, le canal
visuel est le plus performant chez les personnes TSA, ce qui peut susciter un meilleur traitement des
mots écrits que des mots oraux, en leur permettant de repérer les traits distinctifs de la représenta-
tion écrite d’un concept par rapport a un autre. La lecture est investie de maniere globale chez les
personnes TSA, sans passer par le découpage syllabique : ils mémorisent des associations entre le
mot écrit et le concept concerné. (Peeters, 2008 ; Peeters et De Clercq)

La communication non-verbale chez la personne TSA

Comme nous l'avons vu plus haut, le langage oral n'est pas la seule composante de la commu-
nication.
Dans le TSA, la communication non verbale est également atteinte. En effet, le DSM V

évoque des difficultés dans les gestes, les expressions faciales ou encore la prosodie.
Ces élements sont repris par Angeline Lesur (2012) qui évoque les difficultés rencontrées par

les personnes TSA dites de haut niveau. En effet, bien que le langage soit généralement préserve, la

communication non verbale cause des difficultés dans les échanges avec les autres.
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» Le contact oculaire

Le contact oculaire est un élément important de la communication car il permet de régir les
¢changes en attirant I’attention de I’interlocuteur et en maintenant ce contact. Il est également un

indicateur des tours de paroles.

Chez les personnes TSA, ce contact oculaire peut étre absent, avec des phénomenes de fuites
du regard, de regard périphérique, ou encore un regard dirigé vers celui de l'interlocuteur, mais qui
parait vide, absent.

Au contraire, ils peuvent également fixer la personne dans les yeux sans savoir a quel moment

détourner le regard.

» Les mimiques

Les mimiques (sourires, froncements des sourcils, rictus...) sont des indicateurs importants
des émotions du locuteur. Elles peuvent accompagner le langage oral en accentuant le message émis,
mais également modifier son sens en produisant des mimiques contradictoires par rapport au mes-
sage verbal émis (comme dans le cas de I’ironie). Enfin, elles peuvent aussi transmettre un message
seules, sans avoir nécessairement besoin d’ajouter une communication verbale (un sourire peut si-

gnifier un « oui » ou un « bonjour »)

Pour les personnes TSA, ces mimiques peuvent étre tres difficiles a lire car elles ne parvien-
nent pas a en repérer des états mentaux sous-jacents. Lorsqu’elles sont produites seules, elles peu-
vent n’avoir aucune signification pour la personne. En accompagnement du langage oral, elles
n’apportent pas de renseignement supplémentaire, et I’ironie ou I'humour peuvent donc étre incom-
pris par ces personnes. En raison de cette incompréhension, chez les personnes TSA, ces mimiques

peuvent, en termes de production, étre absentes, ou bien inadaptées au contexte de communication.

» Laprosodie

La prosodie concerne les variations des traits suprasegmentaux de la parole. Elle comprend
I'intensité, le débit, la fréquence, I'intonation, ou encore les pauses au cours d'un énoncé vocal. Le-
sur cite Courtois (2007) qui reconnait trois fonctions a celle-ci :

- Grammaticale ou linguistique (qui permet de signifier le type de phrase)

- Pragmatique (permettant de signifier l'intention du locuteur)
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- Affective ou émotionnelle (qui permet de signifier les états mentaux du locuteur)

Dans le cas d'une personne TSA, ces trois fonctions peuvent étre altérées de maniére plus ou
moins sévere, dans leur compréhension comme dans leur expression.
Cette atteinte de la prosodie peut causer des problemes d'incompréhension, de rejet, de moqueries
de la part de I’entourage, qui peuvent causer beaucoup de souffrances aux personnes TSA, malgré
la présence du langage oral. (Monfort, 2012)

> Les gestes

Lesur évoque les gestes conventionnels et symboliques. Ceux-ci correspondent a des gestes
qui sont généralement compris par I’ensemble de la société : hochements de téte pour dire « oui »,

geste de la main pour dire « au revoir »...

Ces gestes n’ont généralement aucun sens pour les personnes TSA qui ne parviennent pas a
décoder le message ainsi transmis. Elles n’ont pas non plus I’habitude de les produire pour se faire

comprendre.

La communication des personnes TSA est perturbée dans toutes ses modalités (verbale et non ver-
bale) et dans tous ses versants (expressif et réceptif). Pour permettre aux personnes TSA de com-
muniquer avec leur environnement, une adaptation est donc nécessaire pour favoriser leur compré-
hension de I’environnement et I’expression des messages qu’ils souhaitent émettre. Cela est rendu

possible grace a la communication alternative et augmentée.
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I1- La communication alternative et augmentée (CAA)

A- Définitions et évolutions de la CAA

1) LaCAA

La communication alternative et augmentée (CAA) regroupe I'« ensemble des formes de
communication proposees au patient qui ne posséde aucune parole, ou dont I'expression est inintel-
ligible, ou bien encore dont les troubles spécifiques sont si importants qu'ils I'empéchent d'atteindre

un niveau efficace de communication. » (Dictionnaire d'orthophonie)

L'adjectif « alternative » suppose qu'elle vient remplacer un manque en terme de communica-

tion, tandis que « augmentée » suppose une amélioration des capacités de communication.

La CAA est donc proposée pour :

- remplacer une communication empéchée lorsque le langage et/ou la communication ne se
développe(nt) pas et que la personne nécessite un moyen substitutif pour communiquer avec
son environnement.

- augmenter la communication d'une personne n'ayant pas les capacités suffisantes pour com-
prendre et se faire comprendre par autrui de maniére fonctionnelle dans son quotidien, tout
en favorisant le développement du langage oral (Cataix-Négre, 2013 ; Sigafoss, Schlosser et
Sutherland, 2010 ; Cuny, Dumont, Mouren, 2004)

La CAA a pour objectif d'améliorer les capacités communicationnelles tant sur le versant ex-
pressif que réceptif, pour remplacer ou compenser des difficultés a l'oral ou a I'écrit. Il peut s'agir de
moyens avec ou sans support. Sans support, elle consistera a la mise en jeu du corps de l'individu
(comme par exemple la langue des signes) alors qu'avec support, elle demandera l'utilisation d'outils
simples (objets, photographies, images, pictogrammes) ou plus techniques (synthéses vocales, sup-
ports informatisés ou sur tablette). (ASHA, 2005 ; Cataix-Negre, 2013 ; Sigafoss, Schlosser et Su-
therland, 2010)
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2) Compétence communicationnelle et CAA

L'objectif de I'introduction de la CAA chez une personne est d'accéder a une communication
fonctionnelle. Pour cela, l'individu doit atteindre ce que Light nomme la « compétence communica-

tionnelle ».

En 1989, Light propose une définition de cette compétence communicationnelle en la reliant
aux individus qui utilisent des systemes de CAA.
Il définit cette compétence communicationnelle comme « I'habileté a communiquer de fagon fonc-
tionnelle dans I'environnement naturel et a répondre de maniere adaptée aux besoins de communica-

tion quotidienne » en intégrant les connaissances, compétences et jugements suffisants.

Il détaille alors cette définition en reprenant les différents éléments qui la constituent :

- La fonctionnalité de la communication

Elle correspond aux capacités qui permettent d'effectuer des demandes dans la vie quotidienne,
d'initier et maintenir les interactions dans I'environnement naturel. Lorsque le patient n'a pas la
possibilité de remplir les capacités fonctionnelles requises, elles doivent étre réalisées par les
autres pour leur permettre d'accéder a une communication. L'intervention de CAA doit donc
concerner les personnes avec difficultés dans la communication, comme c’est le cas chez les
personnes TSA, mais également les aidants qui peuvent leur permettre d'y accéder, dont les

membres de la famille.

- L'adaptation dans la communication

Il ne s'agit pas de faire en sorte que les personnes ayant des troubles de la communication puis-
sent maitriser la communication de maniere experte, mais de les aider a développer les capacités
et connaissances suffisantes pour leurs besoins de communication quotidiens, dans différents
contextes et avec différents partenaires. Cette adaptation dépend de leurs propres buts person-

nels, de leur projet de vie, et des exigences de communication pour les atteindre.
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- La connaissance, le jugement et les capacités suffisants pour communiquer se développent
en 4 domaines dont la maitrise et I'intégration sont essentielles pour arriver a la compétence

communicationnelle :

o Compétence linguistique : niveau suffisant de maitrise du code linguistique. Il s'agit
de maitriser la langue maternelle et/ou utilisée dans la société dans laquelle I'individu
vit, et dans le cas d'un systéeme de CAA mis en place pour des personnes TSA, de
maitriser le « code linguistique » requis (images, signes, pictogrammes) et ses as-

pects représentationnels, sémantiques, et syntaxiques pour lui donner un sens.

o Compétence sociale : elle comprend :
= la compétence sociolinguistique, qui correspond aux aspects pragmatiques de
la communication, avec les compétences du discours (dont les tours de pa-
roles) et les fonctions de communication (demande d'attention, d'information,
confirmer...) qui ont été décrits plus haut.
= |a compétence sociorelationnelle, qui correspond aux aspects interpersonnels
de la communication qui constitue la base du développement de relations ef-

ficaces.

o Compétence opérationnelle : capacités techniques pour utiliser le systtme de CAA
de maniére experte, dans sa dimension réceptive ainsi qu'expressive au moyens de
capacités perceptives sensorielles, motrices et cognitives requises selon le type de
systeme utilisé. C’est cette compétence qu’il est important d’entrainer chez les per-

sonnes TSA, pour acquérir une maitrise efficace du systéeme de CAA utiliseé.

o Compétence stratégique : stratégies compensatoires utilisées par les individus qui
leur permettent de communiquer de maniere efficace malgré les difficultés aux-
quelles ils sont confrontés (leurs difficultés personnelles (impactant la compétence
linguistique), les limites environnementales (impactant la compétence sociale) et les
limites dues a l'utilisation des systemes de CAA (impactant la compétence opéra-
tionnelle). Elles peuvent requérir la participation du partenaire et sont utilisées de
maniére temporaire (jusqu'a l'acquisition des compétences nécessaires) notamment
lors de situations nouvelles, ou permanente (lorsque l'acquisition de la compétence

communicationnelle n'est pas possible pour l'individu). La compétence stratégique

26



implique une bonne connaissance du fonctionnement de la personne TSA pour

s’adapter a ses difficultés.

Les compétences linguistique et opérationnelle concernent les connaissances et capacités dans

l'utilisation de I'outil de CAA, tandis que les compétences sociolinguistique et stratégique concer-

nent les connaissances fonctionnelles et le jugement nécessaires au sein de I'interaction.

Selon Light et McNaughton (2014), qui valident cette définition proposée 25 ans plus tot, en

plus de ces composantes essentielles, la compétence communicationnelle dépend de facteurs psy-

chosociaux :

La motivation

Le comportement (car la personne doit étre disponible cognitivement pour utiliser la CAA)
La confiance, qui peut se construire notamment grace l'interaction avec d'autres personnes
utilisant la CAA et ayant atteint une compétence communicationnelle.

La résilience (ou « coping »), qui est la « capacité a vivre, a se développer, en surmontant
les chocs traumatiques, I'adversité » (Petit Robert) et qui correspond donc a la persévérance
de la personne dans les tentatives de communication malgré les difficultés et échecs poten-

tiels.

Outre ces facteurs propres a la personne elle-méme et qui paraissent particulierement difficiles a

contréler chez les personnes TSA, des facteurs environnementaux peuvent également impacter la

compétence communicationnelle. lls peuvent étre négatifs (constituant un obstacle a la compétence

communicationnelle) ou positifs (en soutenant la compétence communicationnelle)

les facteurs politiques (constitués par les lois, les normes et les régles sociales), et pratiques
(« comportements reconnus comme conventionnels par la société sans étre transcrits de ma-
niére formelle ») qui doivent étre rendus lisibles pour la personne qui utilise des systémes de
CAA afin de ne pas constituer d'obstacle.

les facteurs comportementaux qui peuvent provoquer une réduction des attentes en termes
de communication de la part des partenaires pour les personnes qui requiérent des systémes
de CAA et empécher ainsi le développement de leur compétence communicationnelle.

les facteurs de connaissances et de compétences de la part des partenaires sur les systemes et
interventions de CAA et dans les stratégies a mettre en place pour permettre les interactions
avec la personne requérant une CAA, qui sont nécessaires afin de développer la compétence

communicationnelle. C’est sur ce versant la que s’inscrit notre travail.
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3) Evolution de la CAA et impacts sur les objectifs de compétence communicationnelle

Light et McNaughton (2014) évoquent egalement les changements clés dans le champ de la

CAA et leurs implications sur la compétence communicationnelle.

a. Evolution du nombre de personnes pouvant bénéficier d'une CAA

Ce changement est di a un nouveau regard posé sur la CAA qui n'est plus considérée comme
la derniére solution a proposer a une personne n'ayant pas ou peu acces au langage et pour laquelle
les interventions classiques sur le langage oral n'ont pas abouti.

Aujourd'hui, la CAA est proposée plus en amont, pour des personnes « a risque » sur le plan
du développement du langage oral, ou encore pour ceux qui ont un langage oral qu'il convient de
rendre plus intelligible pour leur entourage, mais également pour rendre plus lisible I'environnement
a des personnes ayant des difficultés de compréhension du simple langage oral seul.

En outre, la population TSA, dont le trouble de la communication est I'un des principaux mar-
queurs, et qui est donc fortement concernée par ces besoins de CAA connait une prévalence crois-
sante (Ganz, 2015) Ce plus grand nombre de personnes pouvant utiliser une CAA s'explique égale-
ment par I'étendue mondiale dont elle a pu bénéficier. Aujourd'hui, la CAA peut concerner toutes
les populations, de tous les ages, avec des profils de troubles variés.

Sur le plan de la compétence communicationnelle, la CAA peut étre proposée pour la cons-
truire dans le cas des troubles développementaux, mais aussi pour la reconstruire dans le cas de

troubles acquis, ou pour la maintenir dans le cas de troubles neurologiques dégénérescents.

b. Evolution de I'étendue des besoins de communication

Auparavant, les CAA servaient essentiellement a exprimer des demandes et des besoins.
Cette base est nécessaire, mais pas suffisante pour étendre sa communication dans la société.
Aujourd'hui, avec les nouvelles technologies, la CAA n'implique plus nécessairement une interac-

tion en face a face (réseaux sociaux, teléphone...)

Cette évolution peut constituer un essor de la compétence communicationnelle en favorisant
des échanges dans diverses situations, qui dépassent celles d'une interaction directe face au parte-
naire de communication, et avec un nombre de partenaires beaucoup plus large. En outre, l'utilisa-

tion de supports imagés pour exprimer des idées, des envies, partager des expériences, rendue bana-
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lisée par les réseaux sociaux peut étre un soutien a la compétence communicationnelle d'une per-
sonne utilisant une CAA.

Mais cet essor de nouvelles technologies peut également étre un frein pour cette derniere dans
le cas d'un manque de maitrise des outils techniques, qui ne peuvent pas étre soutenus par le parte-
naire de la méme maniére que lors d'un échange direct et rendent indispensable une communication
indépendante de la part de la personne utilisant la CAA. La personne doit alors maitriser les compé-
tences opeérationnelles de chaque outil, y associer souvent les compétences linguistiques de langage

écrit, mais également les compeétences sociales particuliéres de ces outils.

c. Evolution des systemes de CAA disponibles

Aujourd'hui, de nombreux moyens de CAA existent. lls peuvent étre sans support, ou bien
avec support, gu'il s'agisse d'aides de basse ou haute technologie, allant de I'image jusqu'a I'applica-

tion mobile sur téléphone ou tablette.

Ces évolutions technologiques ont un impact social positif de la prise en compte et de I'accep-
tation des systemes de CAA par les partenaires de communication. En effet, ces partenaires de
communication reconnaissent dans ces outils une dimension socialement acceptée puisqu'eux-
mémes les utilisent dans leur vie quotidienne, ce qui permet d'augmenter la compétence communi-
cationnelle de la personne utilisant la CAA. Cela peut contribuer a I’ouverture des personnes TSA
vers la société et permettre d’élargir leurs possibilités d’interaction en augmentant le nombre de
leurs partenaires de communication.

Néanmoins, cette augmentation de la diversité d'outils de CAA suppose également une aug-
mentation des besoins de compétence opérationnelle, et donc I’entrainement de chaque outil. Cela
requiert donc une maitrise différente de chaque outil, de part des représentations, organisations et
dispositions des informations qui peuvent varier d’un outil a I’autre et imposer de nouveaux appren-
tissages dans leur utilisation par la personne TSA ainsi que dans la navigation entre ces différents

outils.
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d. Evolution des attentes de participation

Jusque dans les années 2000, les personnes necessitant une CAA, notamment les personnes
avec TSA, vivaient plutdt dans des institutions séparées des familles et de la société de type centre
médico-psychologiques, hopitaux de jour ou établissements médico-sociaux ou bien confinés a la
maison. (EgaliTED, 2014) Aujourd'hui, elles sont davantage intégrées dans la société et peuvent
accéder aux écoles, a I'emploi et aux activités sociales classiques, lorsque les adaptations proposées

sont suffisantes pour le permettre.

La CAA permet ainsi aux personnes la nécessitant de pouvoir interagir avec des partenaires
issus d'environnements plus variés, ce qui nécessite davantage de compétence communicationnelle
que la simple expression de demandes et besoins. Les personnes doivent donc utiliser la communi-
cation dans de nouveaux objectifs, telles que la création de relations sociales, l'accés aux apprentis-
sages, le partage d'expériences. Les facteurs psychosociaux (motivation, comportement, confiance
et résilience) doivent étre dirigés vers ces nouveaux objectifs pour permettre le développement de

leur compétence communicationnelle.

Nous avons défini la CAA et décrit ses évolutions et ses implications dans le développement de la
compétence communicationnelle. A présent, nous allons nous intéresser a 1’utilisation de la CAA

dans le cadre d’une prise en charge des difficultés communicationnelles d’une personne TSA.
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B- Utilisation dans le cadre d'un TSA

1) Conditions et principes d'utilisation

a. Population concernée

Les personnes TSA ayant comme symptdéme principal un trouble de la communication, sont
particulierement concernées par la CAA, qui doit étre mise en place le plus tot possible pour une
prise en main plus efficace, et pour de meilleurs résultats dans I'objectif de compétence communica-
tionnelle. (Walker et Snell, 2013)

En effet, comme nous 1’avons vu plus haut, les personnes TSA sont toutes touchées, a des de-
grés plus ou moins séveres dans le domaine de la communication, que ce soit sur le plan verbal ou
non verbal. Cette CAA va donc concerner toutes les personnes TSA en s’adaptant aux difficultés
rencontrées. Les difficultés sensorielles doivent étre contournées en proposant une CAA correspon-
dant aux capacités de la personne. Nous verrons plus loin que les choix de la CAA seront adaptés en
fonction de ces capacités et difficultés.

Auparavant, les conditions d'administration d'une intervention de CAA étaient limitées. L'en-
fant devait avoir eu une prise en charge précoce sans succes sur le langage oral, et avoir une base
significative de développement cognitif et de compétences réceptives du langage oral. (Chapman et
Miller, 1980)

Ces critéres ne sont plus en vigueur aujourd'hui, et une CAA peut étre proposée sans prise en
charge initiale sur le langage et malgré des compétences cognitives et de compréhension orale limi-
tées, ce qui permet de proposer une CAA aux personnes TSA plus précocement qu’auparavant.
(Romsky et Sevcik, 1997)

b. Choix de la CAA

Aucun moyen de CAA ne peut étre considéré comme la « solution miracle » pour permettre a
des personnes ayant des troubles de la communication de communiquer. Tous les moyens de CAA
ne sont pas forcément efficaces avec toutes les personnes TSA. Cela dépend de I'age de la personne,
de la sévérité de son trouble, de la présence ou non de troubles additionnels, notamment un deficit

intellectuel, ou encore du mode de CAA choisi. (Ganz, 2015)

31



Pour proposer un systéeme de CAA a une personne TSA, il est essentiel d’identifier la forme
qui lui sera la plus adaptée. Comme nous 1’avons vu dans la partie sur les difficultés de traitement
des informations chez les personnes TSA, ces derniéres ont du mal a saisir rapidement tous les traits
importants d’une information et a créer des liens pour en extraire le sens. De plus, nous avons vu
que le canal préférentiel des personnes TSA est le canal visuel. Ainsi, le langage oral, qui demande
un traitement rapide n’est souvent pas adapté. En revanche, proposer un outil visuel qui peut durer
dans le temps sera plus efficace : objet, photographies, image, pictogramme, langage écrit, en veil-
lant a limiter le nombre d’informations a traiter (éviter les fonds trop chargés, trop de couleurs, trop
de détails)

De plus, il est important d’identifier a quel niveau d’attribution de signification les personnes
TSA se situent :

- La sensation : I’outil utilisé (objet, photographie, image, pictogramme, langage écrit, lan-
gage oral) ne représentera alors qu’un ensemble de stimuli sans signification

- La présentation : I’outil peut permettre une compréhension concréte sur le moment ou celui-
ci est présent et dans son contexte d’utilisation, mais a distance et hors contexte, il perd toute
signification

- Lareprésentation : I’outil est reconnu comme représentant un concept, la personne reconnait
a I’outil utilisé sa fonction référentielle quelque soit le contexte

- La métareprésentation : il s’agit du niveau des expressions et du langage métaphorique. Peu
de personnes TSA parviennent a atteindre ce niveau car il implique le traitement simultané

d’un nombre trés important d’informations. (Verpoorten, Noens et VVan Berckelaer, 2012)

Pour choisir la CAA la mieux adaptée a I'enfant concerné, il faut avant tout recenser les capa-
cités et les besoins de I'enfant en termes de communication, ainsi que ses modes de représentation a
travers des évaluations afin de déterminer au mieux les préconisations en termes de CAA. Ces éva-
luations doivent se faire par une équipe pluridisciplinaire.

Afin de les compléter, il est également important de recueillir les observations des principaux
partenaires de communication quotidiens de I'enfant.

Il est important, pour la mise en place d'une CAA, de partir des compétences de la personne
afin de répondre a ses besoins en termes de communication de maniere ajustée. Une évaluation de

ses capacités est donc essentielle. (Cataix-Négre, 2013)

Cependant, méme si ces évaluations permettent de faire un choix dans I'outil ou les moyens

qui seront proposés afin de favoriser la communication fonctionnelle de I'enfant, il est important de
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ne pas se limiter a une seule possibilité, et s‘ouvrir a de multiples modes de communication adaptes

a ses capacités et a ses besoins quotidiens. (BIAP, 2013)

c. Principes de mise en place

Le Bureau International d'AudioPhonologie (BIAP, 2013) propose des recommandations sur

la mise en place d'une CAA auprés de personnes en situation de handicaps multiples, avec ou sans

atteinte de l'audition. Ces recommandations stipulent que la pertinence d'un choix de moyen de
CAA dépend de :

L'analyse des compétences de la personne concernée (sur les plans perceptifs, sensoriels,
cognitifs, moteurs, linguistiques ou encore socio-affectifs), ce qui suppose donc une évalua-
tion compléte des capacités de I'individu, et des observations cliniques poussées.
L'analyse des moyens de communication en adaptant, en fonction des capacités de I'indivi-
du:
o la modalité (auditive, visuelle, orale ou motrice)
o le niveau de symbolique qui doit correspondre a celui atteint par I'individu (de I'objet
concret aux mots écrits, en passant par la représentation imagee)
o le niveau de complexité linguistique (langage oral, écrit, signes) avec les compo-
santes sous-jacentes (phonologie, lexique, morphosyntaxe, pragmatique)
o la portée communicationnelle qui dépend de la facilité de manipulation, d'apprentis-
sage, ou de la nécessité ou non d'un support pour son utilisation
o lacharge cognitive qui doit étre la plus réduite possible.
Une connaissance des conditions et stratégies d'utilisation des moyens de communication,
parmi lesquelles :
o l'importance de la notion de plaisir et de bien-étre pour I'individu
o la nécessité de créer des contextes permettant la mise en ceuvre de tentatives de de-
mandes et d'échanges
o laprise en compte :
= des réactions de la personne pour adapter le contenu
= de son vécu sur lequel on peut s'appuyer pour le rendre plus concerné par ce
qu'on lui propose
= des tentatives de demandes ou d'expression qu'il s'agit ensuite de solliciter

dans des contextes définis pour leur donner du sens
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o la patience et la perséverance pour laisser le temps a la personne d'accéder a ce qu'on
lui propose et de le reproduire a bon escient, tout en diversifiant les contextes pour

permettre une généralisation des acquis.

Le BIAP insiste également sur I'importance d'impliquer la famille, de proposer des moyens de
communication plurisensoriels (par exemple associer une oralisation a des échanges d'images : « Je
veux le ballon » en montrant I'image du ballon donnée par I'enfant) et de « ne pas multiplier les
codes pour un méme objectif tout en évitant de s'enfermer dans un seul systeme de communication
». Il est important de diversifier les supports et les mises en situation de la CAA pour permettre la
généralisation des acquis en termes de compétence communicationnelle dans tous les environne-

ments quotidiens de la personne TSA. (Franc, 2010)

En outre, l'intervention de CAA doit étre mise en place de la maniere la plus précoce possible.
En effet, plus I'implantation de la CAA est faite t6t, meilleurs seront les résultats dans son utilisa-
tion, dans le développement d'une communication fonctionnelle mais également dans les effets de

celle-ci sur le quotidien de I'enfant TSA et de son entourage (Walker et Snell, 2013 ; Franc, 2010)

Concernant les contextes d'implantation, tous les environnements (maison, école classique,
école spécifique, salle de thérapie) permettent un effet significatif de la mise en place d'une CAA
avec support. En revanche, I'environnement scolaire classique parait le plus efficace pour la mise en
place de CAA avec support. Cela peut s'expliquer par le fait que davantage d'interactions entre pairs
peuvent étre proposées dans ce contexte comparativement a d'autres environnements. Ces interac-
tions multiples permettent d'exercer la CAA de maniére fonctionnelle et rendent plus clair son inté-
rét pour les enfants TSA qui l'utilisent. L'inclusion sociale et académique apparaissent donc comme

favorisant la compétence communicationnelle. (Ganz, Rispoli, Mason et Hong, 2014)

d. Importance de I'implication de la famille

Dans leur étude de 2013, Walker et Snell ont remarqué que les interventions de CAA étaient
proposeées le plus souvent par des intervenants et dans des environnements qui ne sont pas naturels.
Ainsi peut se poser la question de la fonctionnalité réelle de cette communication si elle n'est faite
que dans un seul lieu et avec une seule personne, du maintien des acquisitions faites dans ces situa-

tions artificielles, ainsi que de leur généralisation dans la vie quotidienne de I'enfant TSA.
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Pour pallier ce probleme, il parait essentiel de proposer ces interventions dans de multiples
milieux, avec de multiples partenaires de communication qui soient les plus naturels possibles, ce
qui rend essentielle I'implication de la famille et de I'ensemble de I'entourage de I'enfant TSA. En
effet, outre les parents, partenaires de communication premiers et privilégiés de I'enfant, il convient
d'élargir la mise en place de moyens et d'outils de CAA aupres de tous les partenaires de communi-
cation quotidiens de I'enfants (a I'école, dans les institutions et associations qui I'accueillent...) afin
de lui permettre une lisibilité de son environnement et une possibilité d'expression dans I'ensemble

des contextes au sein desquels il est amené a évoluer.(Franc, 2010 ; Ganz, 2015)

De plus, il a été démontré que la mise en place d'une CAA est tout aussi efficace si elle est en-
trainée par les parents (en supposant qu'ils aient recu au préalable une formation suffisante sur I'uti-

lisation de la CAA) que par des professionnels (Ganz, 2015)

2) Bénéfices de I'utilisation de la CAA

La CAA vise la mise en place ou l'amélioration d'une compétence communicationnelle
comme décrite par Light en 1989. Mais en plus des résultats en termes de développement de cette

compétence, d'autres effets ont pu étre observés avec l'utilisation d'une CAA aupres d'enfants TSA.

a. Impacts de la CAA sur la communication.

Les études sur la mise en place d’une CAA dans la prise en charge des personnes TSA ont

démontré des résultats trés positifs dans le développement de la communication de ces personnes.

En effet, les moyens mis en ccuvre ont permis dans la majorité des cas d’améliorer la compé-
tence communicationnelle des personnes concernées sur le plan réceptif et expressif, leur permet-
tant de mieux appréhender leur environnement et de pouvoir exprimer leurs besoins et leurs desirs.
Les effets de la CAA ont été observés notamment avec une évolution des demandes, qu’elles soient
verbales, par images ou avec une synthése vocale, ainsi que dans la compréhension symbolique et
dans DI’initiation des échanges. Cette compétence communicationnelle est la plus largement impac-

tée par la mise en place d’une CAA par rapport aux autres compétences etudiées (Ganz et al., 2012)

Selon Romski et Sevcik (1997), la CAA serait peut-étre « la clé pour déverrouiller le monde ».
Celle-ci permettrait en effet aux personnes TSA de pouvoir s’inscrire dans la société et accéder ain-

si au monde qui les entoure et qu’ils ne comprennent pas sans apport de la CAA.
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Ainsi, ces résultats sont trés encourageants et confirment 1’intérét pour une personne TSA de

bénéficier d’une prise en charge incluant la mise en place d’'une CAA.

b. Impacts de la CAA sur le comportement

Des études ont mis en relation I'utilisation d'une CAA et I'effet sur les comportements diffi-
ciles d'enfants TSA.

Afin d'éviter ces comportements difficiles a gérer, on peut agir sur I'environnement, pour le
rendre plus lisible, plus malléable pour I'enfant, ou bien sur les facteurs déclenchant le comporte-
ment en question, en essayant de les éviter. Mais pour cela, il est nécessaire de connaitre les raisons
du trouble. L'enfant TSA, en mal de communication, ne saura pas toujours expliquer ce qui pro-
voque ses réactions comportementales, ni exprimer ses ressentis. Il est dans I'incapacité de formuler
ses besoins ou ses choix, ce qui risque de favoriser les troubles du comportement. Il faut donc I'ai-
der a reconnaitre et a exprimer ses besoins ou ses émotions. La CAA sert a cela. En effet, elle peut
permettre la compréhension de I'environnement avec par exemple une structuration visuelle en
fonction des activités, ou encore un emploi du temps visuel. En outre, I'enfant peut agir sur celui-ci
et exprimer ses angoisses avec l'usage de moyens de CAA tels que par exemple les échanges
d'images. (Mimmo, 2006)

Pour Frea, Arnold et Vittimberga (2001), I'aspect important pour limiter les troubles du com-
portement est de favoriser un comportement positif. Pour cela, ils estiment nécessaire de fournir des
capacités de communication efficaces et des opportunités de choix. Sans moyen de communication,
le risque de troubles peut en effet étre majoré. La CAA offre aux enfants TSA la possibilité d'ex-
primer des choix.

Dans leur etude, Frea, Arnold et Vittimberga postulaient que permettre a un éléve de faire des
choix par échange d'image pendant un jeu de routines en classe ordinaire réduirait les troubles sé-
veres du comportement de cet éléve. En effet, dés l'introduction de la CAA par échanges d'images,
les comportements ont rapidement diminué jusqu'a disparaitre apres 6 jours d'intervention. Ils nuan-
cent toutefois ce résultat en évoquant I'existence possible de renforcateurs discrets produits par les
intervenants et que I'éleve aurait repéré, et la prédictibilité des choix dans la routine de jeu qui est

habituelle, ainsi qu'en rappelant qu'il ne s’agit que d'une étude de cas unique.
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Néanmoins il parait évident que cette CAA par échange d'image permet a I'enfant d'exprimer
des choix et d'exercer ainsi un contréle sur son environnement qui peut le rassurer et réduire ainsi

les troubles du comportement.

Walker et Snell ont proposé une étude en 2013 visant a relever au travers de 54 études, les
conditions de mise en ccuvre d'une CAA pour obtenir un résultat le meilleur possible sur le versant
comportemental.

Ainsi, ils ont pu relever I'importance d'effectuer au préalable une évaluation quant a la fonc-
tion du comportement difficile de I'enfant. En effet, il est important de connaitre la raison d'appari-
tion du trouble du comportement afin de savoir & quel niveau agir dans la communication pour per-
mettre a I'enfant d'exprimer son probleme et a son entourage d'y répondre avant les manifestations
comportementales.

De plus, ils mettent I'accent sur I'importance d'une intervention précoce pour de meilleurs ré-
sultats. Dans leurs études, ils ont pu relever que les enfants de moins de 12 ans connaissaient des
baisses significativement plus importantes des troubles du comportement suite a la mise en place
d'une CAA que les personnes de plus de 18 ans.

Enfin, le regroupement de ces travaux leur a permis d'apporter la preuve des effets positifs de
la CAA sur ces troubles du comportement sur des individus présentant des troubles variés, et pas
seulement sur des enfants TSA.

c. Impacts de la CAA sur le langage oral

Parfois, les membres de familles d'enfants TSA voire méme des professionnels travaillant au-
tour de ces enfants, peuvent avoir quelques réticences ou hésitations a mettre en place une CAA de
crainte qu'elle ne rende l'enfant TSA « paresseux » dans ses tentatives d'expression, en inhibant
l'utilisation d'un langage oral émergeant ou en empéchant la possibilité de développer un jour le

langage oral. (Franc, 2010, Sigafoss, Schlosser et Sutherland, 2010)

Cependant, plusieurs études ont démontré que le langage oral n'était pas négativement impac-
té par la mise en place d'une CAA et qu'elle pouvait méme au contraire se développer au cours de
I'intervention. Dans ces recherches, cet effet n'était pourtant pas forcément attendu, I'étude pouvant
porter principalement sur I'effet de la CAA sur le comportement. Pourtant, dans la majorité des cas,
la mise en place de la CAA, plutét que d'empécher le langage oral peut le favoriser notamment dans
le cadre d'un entrainement de communication fonctionnelle. (Sigafoss, Schlosser et Sutherland,
2010 ; Walker et Snell, 2013)
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Schlosser et Wendt (2008), ont étudié des recherches menées entre 1975 et 2007 afin de de-

terminer les effets d'une intervention de CAA sur la production de la parole chez les enfants TSA et
TED non speécifiés. En effet, peu d'études ont été faites spécifiquement sur le développement du
langage oral suite a la mise en place d'une CAA dans le cadre de l'autisme, et il paraissait intéres-
sant de regrouper les données obtenues dans ces recherches pour en faire une analyse. Dans leurs
résultats, ils notent qu’aucune étude parmi leur recrutement n'a révélé de diminution de la produc-
tion de parole suite a I'implantation d'une CAA. Ainsi, les postulats selon lesquels une CAA pour-
rait inhiber le développement du langage oral ne se vérifient pas selon ces données. En outre, beau-
coup de ces études reportent au contraire une augmentation de la production de parole.
Cependant, les gains peuvent étre modestes et varient en fonction des individus. Le seul prédicteur
connu d'une production de parole signifiante suite a la mise en place d'une intervention de CAA
basée sur les signes manuels est la capacité d'imitation de la parole avant le début de la mise en
place de la CAA.

Ainsi, la mise en place d’une CAA n'empéche en rien le développement du langage oral, et
peut méme dans certains cas le favoriser. En revanche, il ne doit pas étre un objectif de la mise en
place d'une CAA mais étre considéré, s'il se présente, comme un « bonus » de l'intervention qui a

avant tout l'objectif d'une compétence communicationnelle fonctionnelle.

La CAA est donc indiguée chez toutes les personnes TSA en raison de leur trouble de la communi-
cation. Elle doit faire I’objet d’une évaluation préalable pour déterminer les meilleurs moyens a
mettre en ceuvre pour étre la plus efficace possible, impliquer les familles et étre appliqué le plus
précocement possible. Ainsi, les effets de sa mise en place pourront étre observés sur la communi-
cation mais également sur le comportement, et, dans certains cas, sur le développement du langage
oral. Nous allons développer a présent un aspect important de cette CAA pour permettre de

s’adapter aux difficultés de la personne TSA : la multimodalite.
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C- De lI'importance de I'approche multimodale : spécificités chez un enfant TSA

1) Importance d'une approche multimodale de la communication

Auparavant, le langage n'était étudié que dans son aspect linguistique, sans prendre en compte
les aspects visuels, kinésiques et sonores qui participent aux situations de communication. A partir
du XXeéme siécle, des études sur les modes de communication non verbale tels que les gestes, les
mimiques, les postures, le regard et les attitudes proxémiques se sont multipliées, passant de la
simple description de ces conduites non-verbales en elle-méme, aux liens entre elles jusqu'a I'étude

des fonctions de ces conduites dans la communication. (Colletta, 2000)

Selon Guidetti (2010), la multimodalité de la communication correspond aux « différentes
modalités expressives et non verbales qui permettent de communiquer avec autrui ». Celles-ci peu-
vent compléter I'expression d'une idée a l'oral qui serait faite de maniere trop évasive ou bien nuan-
cer les propos émis.

Comme nous I’avons vu précédemment, communiquer n'est pas seulement produire du langage
pour transmettre une idée a son interlocuteur. Il s'agit également d'utiliser toutes les modalités non
verbales a notre disposition pour renforcer le message en ajoutant des indices permettant une meil-
leure appréhension de ce que I'on cherche a communiquer a l'autre.
Différents comportements expressifs non verbaux peuvent participer, aider ou encore enrichir la
production orale en :
- accompagnant le discours (gestes, mimiques)
- remplacant la parole lorsqu'elle est empéchée pour des raisons diverses (personnes sourdes
ou TSA, communiquer a distance, dans le bruit)
- présentant des variations « non-linguistiques » de la parole (prosodie, expression vocale
émotionnelle)

Dans le développement typique, pendant les deux premieres années, les moyens non linguis-
tiques de communication sont trés majoritairement utilisés seuls ou combinés avec des vocalisations
avant l'apparition des mots. Les mots arrivent ensuite, et de nouvelles modalités communicatives
(gestes co-verbaux, gestes pouvant se substituer au langage...) se développent, pouvant étre combi-
nées ou non avec le langage verbal et se diversifiant avec I'age et les expériences de communication.
(Bruner (1975) cite par Guidetti, 2010)
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En plus de la parole, de nombreux canaux et comportements sont utilisés pour s'exprimer et
communiquer avec autrui :
- Canal oral : la parole mais aussi la prosodie et éléments paralinguistiques de la parole
- Canal visuel : les mimiques, les expressions du visage pour ce qui est de l'ordre de I'accom-
pagnement du langage oral, mais aussi les écrits, les dessins, les images, les photographies...
- Canal tactile : la poignée de main, la bise
- Comportement postural et proxémique : positionnement du corps et distance physique que
I'on met entre soi et son interlocuteur
- Lamaniére de s'habiller, de se maquiller...
Ainsi, la communication est, de nature, multimodale, puisqu'elle s'appuie sur une multitude de

modalités pour étre la plus efficace possible. (Cataix-Négre, 2013)

2) Spécificités de l'utilisation de cette approche chez les TSA

Le Dictionnaire d'orthophonie définit la communication multimodale en la reliant aux
troubles du langage et de la communication. Appelée également « communication totale », elle est
définie comme une approche développée dans les années 1970 aux USA initialement pour les per-
sonnes sourdes, afin de « développer chez [elles] leurs compétences de communication, en utilisant
tous les moyens possibles : dessins, langue des signes, langage oral, langage écrit, gestes spontanés,
sans induire de prééminence pour I'une ou l'autre de ces modalités. » Aujourd'hui reconnue comme
une approche utile dans d'autres domaines que celui de la surdité, elle est, par extension, définie
comme un « terme regroupant tout mode de communication utiliseé pour communiquer dans les

troubles séveres de la communication et du langage. »

De part leurs difficultés dans la communication mais aussi les problémes sensoriels et de trai-
tement de 1’information décrits plus haut auxquels les enfants TSA peuvent faire face, il parait es-
sentiel de proposer a I'enfant TSA une approche communicationnelle s'appuyant sur différents ca-
naux (comme évoqués précédemment). Ainsi, plutdt que de ne proposer que le canal oral, qui est
trés difficile a traiter pour eux, car incluant de multiples parametres a traiter simultanément (ton de
la voix, prosodie, langage...), il convient de leur proposer d'autres modes de communication, par le
canal visuel, au travers d'images, de pictogrammes, de photos, ou d'objets, ou le canal gestuel, en

utilisant des signes tels que dans la LSF.
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En effet, outre le versant alternatif au langage oral que ces modalités proposent, elles permet-

tent de renforcer le message verbal en :

rendant visuelle et/ou kinesthésique une donnée sonore difficile a traiter

- laissant une trace de ce qui est dit (images, photographies, pictogrammes)

- donnant un indice figuré a un concept abstrait (images, photographies, pictogrammes)

- utilisant un canal présent plus précocement dans le développement (canal gestuel) d'un indi-
vidu et dont I'utilisation sera donc a priori plus rapide a acquérir que le canal oral (dans le

cas de la langue des signes) (Cataix-Negre, 2013, Franc, 2010)

De plus, pour permettre a I'enfant TSA d'avoir la possibilité de développer un langage oral, il
est essentiel d'associer le langage oral a ces modalités visuelles et gestuelles. Dans une étude de
Brady et al (2014), 10 enfants entre 6 et 10 ans avec un diagnostic d'autisme et un lexique actif limi-
té au debut de I'étude ont été soumis a une intervention multimodale, associant la parole a une CAA
utilisée pour enseigner des mots de vocabulaire isolés. Dans cette étude, les résultats sur le lexique
actif se sont révélés plutdt encourageants. En effet, la plupart des participants ont vu leur stock lexi-
cal augmenter, de maniére significative pour 6 d'entre eux, et a un niveau plutdt basique pour 3
autres. De maniere générale, il apparait que l'association du langage oral a d'autres modalités de
communication ne peut pas empécher mais au contraire peuvent potentiellement renforcer le déve-

loppement du langage oral.

Ainsi, en proposant a I’enfant une association des canaux visuel, gestuel, et oral, on lui offre la
possibilité de s’appuyer sur davantage d'indices pour soutenir sa compréhension de I'environnement
et pour s'exprimer de maniere la plus fonctionnelle possible au quotidien. En outre, cela permet de
repérer le canal préférentiel de I'enfant (s'il en a un) et de pouvoir lui proposer celui qui sera le plus

ajusté a ses capacités communicationnelles.

Nous avons décrit la CAA et ses principes d’utilisation dans le cadre d’un TSA en insistant sur
I’importance d’une communication multimodale. Nous allons maintenant exposer différents outils
de CAA pouvant étre préconisés dans le cadre d’une prise en charge du trouble de la communica-

tion chez les personnes TSA.
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I11- Différents outils de CAA

A- Les outils visuels

1) Pictogrammes : BLISS, GRACH, REBUS

Le systeme Bliss est considéré comme le premier outil de CAA proposé a des enfants IMC
(atteints d'Infirmité Motrice Cérébrale). Il a été créé dans les années 1940.
Il utilise, pour représenter les concepts, un ensemble de signes géométriques simples formant des
symboles variés : pictogrammes, idéogrammes, et symboles arbitraires. Environ 4500 symboles ont
été crées, et le systeme a été traduit dans 25 langues.
Il s'agit pour la personne qui l'utilise, de combiner selon des regles précises les différents symboles,
pour former une phrase que l'interlocuteur doit interpréter. Les deux partenaires de communication
doivent donc maitriser les symboles pour parvenir & se comprendre.
Le systeme Bliss, complexe en termes d'utilisation, n'est plus trés utilisé, malgré sa richesse sur le

plan linguistique. (Lecocq, 1987 ; Dictionnaire d'orthophonie ; Cataix-Négre, 2013)

En France, le GRACH (Groupe de Recherche pour I'Autonomie et la Communication des per-
sonnes Handicapées) a créé, dans les années 1970-1980, un code de pictogrammes également a des-
tination des enfants mais aussi des adolescents IMC. (Cataix-Néegre, 2013)

Les pictogrammes du GRACH sont facilement reproductibles et sont plus figuratifs que les sym-
boles du BLISS, ce qui permet une adaptation plus rapide de cet outil. Ces dessins schématiques
sont regroupés par catégories grammaticales et par champs sémantiques. Ces codes constituent ainsi
une liste fermée de 158 substitutifs, 117 verbes et 70 adjectifs et pronoms.

Cependant, comme pour le Bliss, I'enfant doit « lexicaliser » le pictogramme afin de I'associer a une
représentation multiple et abstraite pour en retirer le sens conceptuel. Le niveau de représentation de
I'enfant doit étre suffisant pour accéder a ce type d'outils. (Deneuville, Guyard et Quentel, 1993)

Le niveau de représentation requis peut donc étre trop important au regard du niveau de symbolisme

de I'enfant et il convient donc de I'évaluer avant de le mettre en place.

D'autres codes pictographiques ont vu le jour, tels que Parlerpictos, le PCS (Pictogramm
Communication System) ou encore le REBUS, qui est un systéeme de symboles concrets, faciles a
discriminer, et classés selon des stratégies visuelles logiques, et qui est utilisé dans le programme

Makaton, que nous verrons plus loin. (Franc 2001 ; Cataix-Negre, 2013)
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2) Images : le PECS

Le PECS (Picture Exchange Communication System) a été créé par Bondy et Frost en 1985.

I1 s’agit d’un systéme de communication qui procede par échange d’images et qui est destiné aux

personnes TSA.

Il a pour objectif I'initiation des échanges par la personne TSA pour demander ou commenter

quelque chose.

Cette méthode s'effectue selon un apprentissage en 6 phases :

L'échange : il faudra alors utiliser un objet intéressant I'enfant pour le pousser a en faire la
demande en entrainant le geste d'échange d'image (ou l'objet est représenté) par guidance
physique qu'on estompe jusqu'a ce que I'échange se fasse sans guidance.

Distance et persistance : il s'agit d'entrainer la mise en place du comportement de demande
par échange d'image en rendant le partenaire de communication de moins en moins dispo-
nible pour inciter I'enfant a aller le chercher et a persister dans sa volonté d'obtenir ce qu'il
désire plutét que d'abandonner, comme le font la plupart des enfants TSA.

Discrimination d'image : apres avoir travaillé sur une seule image, pour étre certain que I'en-
fant n'a pas simplement acquis l'acte gestuel d'échange comme une maniére d'obtenir ce qu'il
souhaite sans associer celle-ci a la représentation d'un objet particulier, il est nécessaire d'en-
trainer l'association image-objet en proposant plusieurs images pour qu'il donne celle qui
corresponde bien a ce qu'il souhaite. Dans un premier temps, lI'image de I'objet apprécié sera
accompagnée d'une image d'un objet qui n'intéresse pas I'enfant, puis dans un deuxiéme
temps d'une image d'un objet plus intéressant en lui apprenant a se diriger vers l'objet repré-
senté sur I'image. Le nombre d'images sera ensuite augmenté progressivement.

Structure de phrase : une bande phrase sera utilisée a cette phase afin d'associer une image «
je veux » a l'objet désiré afin de permettre la construction syntaxique. La phrase se com-
plexifie au fur et a mesure de I'évolution dans I'apprentissage du systeme. Des attributs peu-
vent également étre présentés suite a cette phase afin d'enrichir les concepts et les possibili-
tés de variabilité des demandes.

Réponse a la question « qu'est-ce que tu veux ? » : avant cette phase, les demandes sont
faites sans question préalable du partenaire de communication afin de permettre I'initiation
dans I'échange. A cette étape, il s'agit d'apprendre a I'enfant a répondre a une demande de la
part du partenaire.

Commentaires : apres avoir entrainé la demande, il s'agit de permettre a I'enfant de produire

des commentaires en lui posant tout d'abord des questions telles que « qu'est-ce que tu vois ?

43



» « qu'est-ce que tu as ? » « qu'est-ce que tu entends ? » ou encore « qu'est-ce que c'est ? »
puis en incitant I'enfant a produire des commentaires sans demande préalable en atténuant

les sollicitations petit a petit.

Ce programme utilise le principe de renforcateurs (selon la méthode ABA (analyse compor-
tementale appliquée)) afin de motiver la production des échanges par I'enfant. Tout au long de ces
phases, le partenaire de communication doit donner le nom des images échangées par I'enfant pour
lui permettre d'associer le mot a I'image et dans I'idée d'une éventuelle possibilité de développement
du langage oral, qui serait alors soutenu par ces verbalisations. En outre, des le début de la mise en
place du PECS, la généralisation est favorisée en diversifiant les lieux d'entrainement et les parte-
naires de communication. Cette variabilité des conditions d'utilisation de I'outil et des partenaires de
communication permet a lI'enfant de consolider ses acquis et d'obtenir une compétence communica-
tionnelle fonctionnelle dans tous les lieux et moments de sa vie quotidienne (Ganz, Sigafoos, Simp-
son et Cook, 2008) Sa mise en place nécessite une formation par les partenaires de communication
de I'enfant (professionnels ou famille). (Bondy et Frost, 2002 ; Baghdadli, Noyer et Aussilloux,
2007)

B- Un outil visuo-gestuel : le MAKATON

Le programme Makaton est un des systemes de CAA les plus utilisés en Grande Bretagne. Il a
été créé dans les années 1970, par Margaret Walker, orthophoniste anglaise, et introduit en France
en 1996. Son nom vient des prénoms de sa créatrice et de ses collaborateurs (MArgaret, Kate et
TONYy). Créé au départ pour des adultes avec déficience auditive et mentale, le Makaton s'adresse
aujourd'hui a une population plus large (déficiences mentales, troubles autistiques, affections neuro-
logiques, troubles spécifiques du langage).

Il a pour objectifs d'offrir une meilleure compréhension des messages verbaux ainsi que de proposer

un modele d'expression fonctionnelle accessible.

Ce programme se base sur la multimodalité de la communication en faisant intervenir le canal
gestuel, avec des signes issus de la langue des signes du pays concerné, en France il s'agit de la LSF
(Langue des Signes Francaise) et le canal visuel, avec des pictogrammes issus du systeme REBUS,
qu'ils associent au canal oral, c'est-a-dire le langage oral. Les signes et les pictogrammes proposent
en effet un feed-back kinesthésique et visuel plus durable que le langage oral, comme nous avons

vu plus haut, mais ce dernier doit toujours rester associé aux signes ou pictogrammes utilisés.
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Le vocabulaire de base est constitue de 450 concepts, de complexité progressive (sur 8 ni-
veaux + 1 niveau complémentaire), théoriquement adaptés aux besoins en termes de communication.
Le premier niveau concerne le vocabulaire permettant d'exprimer les besoins élémentaires de base
(manger, boire, dormir...) et les interactions de base (bonjour, au revoir, merci...). On passe d'un
niveau a l'autre au rythme de chacun, et de maniere progressive, avec une augmentation de la com-
plexité et de I'abstraction des concepts au fur et & mesure de I'avancée dans les niveaux. Les con-
cepts appris seront adaptés en fonctions des besoins de I'enfant. A chaque niveau, toutes les classes
grammaticales sont représentées, afin de permettre la production de structures syntaxiques deés le
premier niveau.

Certains ne parviendront pas a assimiler les 450 concepts mais pourront tout de méme obtenir une
communication de base fonctionnelle grace a ceux qu'ils auront acquis. D'autres au contraire, qui
s'approprieront facilement et rapidement I'outil, pourront accéder au vocabulaire dit « supplémen-

taire » du Makaton qui comporte jusqu'a 7000 concepts.

La mise en ceuvre du programme se fait généralement d'abord par l'apprentissage des signes,
puis I'introduction du pictogramme correspondant au concept lorsqu'il est assimilé en signe.
Cependant, dans le cas d'un enfant TSA, il est souvent plus simple de commencer I'apprentissage
par les pictogrammes, voire par des photographies ou des images, selon le niveau d'acces a la repré-
sentation. En effet, les signes supposent plusieurs parameétres a intégrer et a traiter (forme des mains,
direction, orientation), or, le trouble de cohérence centrale évoqué dans notre description de la
communication chez I’enfant TSA, empéche 1’intégration et la mise en lien de tous les stimuli regus.
Les pictogrammes, photographies ou images peuvent étre mieux appréhendés par la personne TSA
puisqu’ils peuvent ne s’appuyer que sur un détail s’ils le souhaitent, 1’essentiel étant non pas qu’ils
reconnaissent nécessairement le concept représente, mais qu’ils effectuent une association du picto-
gramme, de I’image ou de la photographie au concept représenté.

L'apprentissage est réalisé dans des sessions tres structurées de maniére individuelle au cours des-
quelles un petit groupe de concepts est specifiquement travaillé, ce qui permet de s'adapter au
rythme de chacun. La mise en pratique des concepts travaillés dans des situations plus informelles
et dans les activités de la vie quotidienne doit étre la plus rapide possible pour qu'ils soient assimilés
et fonctionnels. L'implication de la famille et d'un maximum de partenaires de communication issus
de I'entourage de I'enfant est donc essentielle. Il est également nécessaire de les généraliser a travers

une diversification des supports et des contextes.

Les signes et pictogrammes du programme peuvent étre proposés pour appuyer la communi-

cation sur le versant expressif mais aussi réceptif. Il vient accentuer le langage oral par des indices
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supplémentaires pour permettre une meilleure appréhension de son environnement par la personne
qui nécessite l'utilisation de ce programme, comme il vient fournir des moyens d'expression sup-
plémentaires en cas de langage oral limité ou absent. Les pictogrammes peuvent ainsi étre proposés
sous diverses formes (tableaux de communication, cahiers de communication personnalisés, dans

des recettes, des modes d'emploi...)

Comme pour le PECS, une formation, nécessaire, est proposée aux professionnels et familles
d'enfants TSA qui souhaitent utiliser cette méthode. (Cuny, Dumont et Mouren, 2004 ; Franc 2010 ;
Cataix-Negre, 2013)

C- Les outils techniques

Dans les années 1980, les outils de CAA non technologiques se sont développés et diffusés
dans le monde entier, mais c'est aussi a cette période que de nouvelles technologies ont vu le jour,
avec notamment I'essor du nombre d'ordinateur dans les foyers.

En 1984, des appareils dédiés a la CAA commencent a voir le jour.

1) La synthese vocale

En 1982, France Télécom développe en laboratoire la synthése vocale. Celle-ci sera utilisée

quelques années plus tard dans des appareils électroniques destinés aux personnes privées de lan-
gage oral. Pouvant produire une voix artificielle ou digitale (préenregistrée), ces appareils ont pour
objectif de donner une voix, un langage, a ceux qui en sont prives.
IIs se déclinent sous diverses formes, comme des tableaux comportant des cases avec des symboles
tels que ceux du Bliss, ou d'autres plus imagés, comme ceux du PECS. Les enonces et mots concer-
nés sont activés directement de facon manuelle en appuyant sur les cases, ou bien indirectement
avec des systéemes de suivi oculaire. Selon leur niveau de complexité, ils peuvent donc étre tres
chers, avec des prix variant entre 100 et 1000€.

Ces appareils permettent de développer la communication dans les domaines de l'initiation de
I'échange, I'expression (sans nécessairement de langage oral, puisqu'il est produit par I'appareil), les

compétences de communication non-verbale et conversationnelles.
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Fransone et Collet-Klingenberg (2008) ont listé 10 conditions essentielles pour I'efficacite de
la mise en place d'un appareil de systéme vocal :

- ldentification et mise en place de I'appareil de synthése vocale : il s'agit de tenir compte des
capacités de l'utilisateur, et de permettre un entrainement et une assistance technique au be-
soin. Les compétences requises selon Ogletree et Harn (2001) sont un empan attentionnel
suffisant, une expérience préalable avec les symboles utilisés et des capacités d'attention
conjointe. La mise en place se fait avec des symboles représentant des choses que I'enfant
aime et n'aime pas pour faciliter la discrimination

- Identification des personnes « expertes » de I'appareil qui sont entrainée au programme et a
I'utilisation de I'outil

- ldentification des environnements ou l'appareil sera utilisé au départ ainsi que les premiers
partenaires de communication concernés : la mise en place doit se faire dans des routines
familiéres au départ, afin de faciliter les tentatives de communication

- ldentification d'un vocabulaire adapté en fonction de I'utilisateur et des environnements
(prendre en compte I'age, la motivation, et s'assurer que les symboles choisis servent une
fonction de communication)

- Permettre a l'utilisateur un temps d'exploration de I'outil de maniére autonome

- Mise en place d'opportunités de communication : dans des contextes naturels, en posant des
questions lors de routines ou d'activités, en apprenant aux pairs (freres et sceurs, camarades
de classe...) comment répondre aux tentatives de communication de I'utilisateur

- Effectuer autant de guidances que nécessaire, sans en abuser s'il n'en a pas besoin

- Honorer les tentatives de communication en fournissant immédiatement ce que l'utilisateur a
demandé méme si ce n'est pas ce qu'il voulait et en prenant en compte les initiatives lors-
qu'elles sont appropriées

- Réduire les guidances dés que possible en restant attentif a I'attention, la frustration et la mo-
tivation de l'utilisateur

- Diversifier les contextes d'utilisation de I'appareil, dans d'autres environnements et avec
d'autres partenaires de communication

- Augmenter le vocabulaire en fonction de I'évolution de l'utilisateur, et changer d'appareil si
nécessaire pour accéder a une banque de donnee plus large en termes de vocabulaire dispo-
nible

Ces conditions de mise en place des appareils de synthese vocale sont pour la plupart a suivre éga-
lement dans le cadre des autres outils décrits plus haut (sauf les conditions concernant I'utilisation

technique de l'appareil)
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Avec les dernieres évolutions en matiére de technologie, les appareils électroniques classiques
de synthéses vocales, tendent a étre remplacées par des logiciels sur ordinateurs ou des applications
sur Smartphones et tablettes utilisant également la synthése vocale.

2) Logiciels et applications

D'abord développés sur ordinateur fixe, puis portable, de nombreux logiciels ont vu le jour
comme outils de CAA adaptés aux personnes TSA, et sont parfois méme téléchargeables sous
forme d'application payante ou gratuite sur Smartphones ou tablettes, ce qui a pour avantage de
pouvoir étre utilisables sur différents supports qui peuvent étre plus ou moins transportables et pa-
ramétrables selon I'utilisation que I'on souhaite en faire. Ils peuvent proposer plusieurs langues, et
ne nécessitent pas forcément I'accés a une connexion internet pour étre utilisés.

Ils peuvent étre sous forme de cahiers de communication ou de tableaux de communication
plus ou moins personnalisables (en y ajoutant des pictogrammes, des images, des photographies), et
utilisant ou non une synthése vocale, et peuvent répondre a plusieurs objectifs (communication bien
sOr mais aussi visualisation temporelle, ou autonomie).

IIs sont trés nombreux : Avaz, Azahar, CommBook, Comooty, Dis-moi !, Echo 300, E-Mintza,
Grace, Jabtalk, LetMeTalk, NikiTalk, Picture AAC, Plaphoon... Et certains outils utilisés plus lar-
gement que dans l'unique champ du handicap de la communication peuvent également étre des ou-
tils de CAA a part entiére telle que la « visio » (Skype) permettant de téléphoner tout en ayant
I'image filmée de I'interlocuteur. (http://applications-autisme.com X

http://www.ezooty.com/comooty.php ; Cataix-Negre, 2013)

Ces nouvelles technologies ont un impact important sur I'efficacité de I'expression puisqu'elle
permet un langage oral de substitution qui peut étre compris par I'ensemble de I'entourage.

En outre, elles améliorent I'autonomie des personnes et contribuent a changer le regard des
autres sur les personnes en handicap de communication. La portabilité de ces outils est également
un avantage non négligeable car ils peuvent étre utilisés partout et en tout temps, dés qu'un besoin
de communication se présente.

Cependant, malgré leur aspect attractif et leurs avantages, il s'agit de ne pas les utiliser ex-
clusivement aux dépens d'outils non technologiques. Leur utilisation doit rester complémentaire, car
les outils technologiques connaissent également leurs limites (autonomie, casse, difficultés de prise

en main...)
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Enfin, il est important de s'interroger sur la compétence opérationnelle, telle que décrite par
Light, de I'individu nécessitant une CAA de ce type avant de la mettre en place. L'objectif doit res-

ter la fonctionnalité de communication.

Nous avons décrits différents outils pouvant étre utilisés dans le cadre d’une communication alter-
native et augmentée pour les personnes TSA. Nous allons a présent exposer en quoi
I’orthophoniste a un rdle a jouer dans la transmission d’informations sur ce sujet et dans quel cadre

cette transmission doit étre faite.
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IV- Intervention orthophonique et éducation thérapeutique dans le cadre
d'un TSA

A- Roéle de I'orthophoniste : décret de compétences, recommandations HAS et

intervention dans le cadre d'un TSA

1) Décret de compétences et recommandations HAS

Le Décret n°2002-721 du 2 mai 2002, relatif aux actes professionnels et a I'exercice de la pro-
fession d'orthophoniste stipule que le professionnel, outre la prévention, I'évaluation, et la prise en
charge de multiples pathologies dans divers domaines (voix, parole, langage oral ou écrit...) doit,
lorsque c'est nécessaire, apprendre au patient des systemes alternatifs et augmentatifs pour pallier

les problémes en termes de communication.

L'article 4 de ce méme décret ajoute : « La rééducation orthophonique est accompagnée, en
tant que de besoin, de conseils appropriés a I'entourage proche du patient. » Cet article met en avant
I'importance du travail de collaboration avec les familles, et plus largement, avec I'entourage quoti-

dien de I'enfant.

L’ANESM (2010) et la Haute autorité de santé (2012) insistent sur le fait que la famille doit
étre impliquée dans le projet personnalisé de I'enfant, et qu'ils sont les seuls a pouvoir choisir in fine
ce qui pourra étre proposé a celui-ci en termes d'interventions, aprés avoir été informés de maniere
claire, objective, et la plus complete possible sur les difficultés et capacités de leur enfant ainsi que
sur les différentes possibilités de propositions de prise en charge. L'écoute des besoins des familles
et de leurs difficultés est essentielle, dans un souci de collaboration entre parents et professionnels.
La famille doit pouvoir s'impliquer dans la prise en charge de I'enfant, en partenariat avec le profes-
sionnel, qui doit garder a I'esprit I'importance du respect de la personnalité, de la culture, des com-
pétences et de la place de chacun, et ne pas étre intrusif ni remettre en question les valeurs éduca-
tives et le fonctionnement familial.

En outre, les recommandations précisent que « des temps peuvent étre organisés par les pro-
fessionnels afin de partager les connaissances, les techniques ou les outils qu’ils utilisent et d’aider
les familles qui le souhaitent a se les approprier, dans la perspective d’une généralisation des acquis
dans les différents milieux de vie de la personne. » La fratrie, ainsi que les membres de la famille

élargie, doivent également étre pris en compte, informés, soutenus et accompagnés, si c'est néces-
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saire, pour permettre d'améliorer la qualité de vie de la famille et de pallier au mieux les répercus-

sions que peut avoir le handicap de I'enfant sur chacun.

2) Role de I’orthophoniste dans le cadre d’un TSA

Selon le dictionnaire d’orthophonie (2011), « I’orthophoniste est chargé de la prévention, du
dépistage, de 1’évaluation, du diagnostic et du traitement des troubles de la voix, de la parole, du
langage oral et écrit dans son expression et sa compréhension, de la communication orale et écrite et
des troubles de la déglutition ».

Dans le cadre du TSA, c’est le domaine de la communication qui va nécessiter une interven-
tion de I’orthophoniste.

En effet, comme nous 1I’avons vu dans la description des spécificités communicationnelles
chez les personnes TSA, celle-ci est touchée sur tous ses versants, qu’elle soit verbale ou non ver-
bale.

Le travail de I'orthophoniste consiste donc a prendre en compte tous ces aspects afin de réta-
blir, maintenir ou mettre en place une communication fonctionnelle, c'est-a-dire une communication
qui permettra au patient de se faire comprendre et de comprendre les autres de la meilleure maniere

possible, avec ses capacités et malgré ses déficits. (Coquet et Witko, 2011)

Or, comme nous 1’avons vu plus haut, le décret de compétences des orthophonistes préconise
la mise en place d’outils alternatifs et augmentatifs pour répondre a ce besoin en termes de commu-
nication qu’ont les personnes TSA.

L'orthophoniste est donc habilité a intervenir dans le champ de l'autisme en mettant en place
les systemes de CAA nécessaires en fonction des capacités de I'enfant (ou de I'adulte), et doit éga-
lement, comme préconisé par I’HAS, prendre en compte I'entourage, dont en premier lieu la famille
qu'il doit conseiller et informer pour permettre les meilleurs ajustements possibles aux capacités de

I'enfant et une mise en place fonctionnelle et généralisée de ces systemes de CAA.

L’orthophoniste a donc un rdle de conseils et d’informations dans ses domaines de compétences
aupres des patients et de leurs familles, dont le domaine de la CAA pour les personnes TSA. Ces
informations sont communiquées dans le cadre de 1’éducation thérapeutique du patient et des fa-

milles dans I’objectif d’améliorer le quotidien de ces derniers.
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B- Education thérapeutique

1) Définitions

a. Education thérapeutique du patient (ETP) et des familles

Selon I'OMS (1998), I'éducation thérapeutique du patient (ETP) aide le patient a devenir ex-
pert de sa propre pathologie pour qu'il puisse la prendre en charge de maniére la plus adaptée et
efficace possible. Elle a pour objet de « former le malade pour qu'il puisse acquérir un savoir-faire

adéquat, afin d'arriver a un équilibre entre sa vie et le contrdle optimal de sa maladie. »

L'éducation thérapeutique fait partie intégrante des prises en charges et se décline en plusieurs
étapes parmi lesquelles I'évaluation des capacités et difficultés du patient suivie de la sensibilisation
et lI'information sur la pathologie, ses conséquences et son évolution, mais aussi sur les traitements
possibles, leurs avantages et leurs limites. Elle comprend également I'apprentissage de la mise en
place des traitements disponibles et adaptés et un support psychosocial si nécessaire.

En outre, « la formation doit permettre au patient et a sa famille de mieux collaborer avec les soi-
gnants. » (OMS, 1998 ; Baghdadli, Darrou et Meyer, 2015)

L'OMS précise qu'il est nécessaire de « renforcer le role des familles de patients dans les soins
de longue durée. Une éducation thérapeutique de qualité doit mettre en évidence les roles de soutien
éducatif et psychologique des familles et d'autres proches des patients nécessitant des soins de
longue durée. 1l est essentiel pour le bien-étre durable des patients que les membres de leur famille
comprennent leurs difficultés et réalisent que leur aide peut avoir pour le patient une valeur considé-
rable. » (OMS, 1998)

Ainsi I'éducation thérapeutique concerne non seulement les patients eux-mémes, mais égale-

ment les membres de la famille dans leur réle d'aidant.

b. Aidant familial

Comme nous l'avons vu plus haut, la reconnaissance et la place des familles est un axe de tra-
vail essentiel dans les recommandations HAS de la pratique aupres d'enfants TSA. On s'intéresse de
prime abord aux principaux membres de la famille qui interviennent aupres de I'enfant (générale-

ment, les parents), qu'on appelle les aidants familiaux.
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La charte européenne de l'aidant familial (2009) définit I'aidant familial comme une « per-
sonne non professionnelle qui vient en aide a titre principal pour partie ou totalement, & une per-
sonne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne [...] de fagon perma-
nente ou non [et pouvant] prendre plusieurs formes »

Le code de l'action sociale et des familles (article R-245-7) précise : « est considéré comme
un aidant familial [...] le conjoint, le concubin, la personne avec laquelle la personne handicapée a
conclu & un pacte civil de solidarité, I'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu'au quatrieme
degré de lI'autre membre du couple qui apporte I'aide humaine et qui n'est pas salarié pour cette aide
»

Ainsi, l'intervention d'éducation thérapeutique doit concerner les aidants familiaux de I'enfant
TSA, pour leur permettre une meilleure appréhension des difficultés de I'enfant et de meilleurs

moyens d'y faire face.

2) Intéréts de 1’éducation thérapeutique dans le domaine de la CAA et dans le cadre du
TSA

Comme nous I’avons vu précédemment, les difficultés de la personne TSA en maticre de
communication I’empéchent de comprendre son environnement et d’étre comprise par ses parte-
naires de communication, ce qui provoque notamment isolement et troubles du comportement.

Or, les aidants familiaux sont les premiers partenaires de communication de la personne TSA.

Les difficultés de I'enfant en termes de communication ainsi que les troubles du comporte-
ment laissent les parents désemparés et impuissants. Sans information, ils ne savent pas toujours
comment aider leur enfant a comprendre son environnement ni a montrer ce qu'il souhaite exprimer.
Ces difficultés ont un impact sur toute la famille dont les membres peuvent alors manifester stress,
anxiéete voire dépression (Autisme-Europe, 2001)

L’éducation thérapeutique permet de proposer aux familles un véritable accompagnement
dans la prise en charge de leur enfant sur le plan de la CAA en permettant de leur délivrer des in-
formations nécessaires a I’appréhension des difficultés rencontrées. Ces informations leur permet-
tent ainsi de mieux comprendre les difficultés communicationnelles de la personne TSA et de s’y
adapter au moyen des outils présentés.

Il parait donc essentiel de proposer aux familles de personnes TSA une information simple et
compléte sur la CAA et ses différents outils dans le cadre de cette éducation thérapeutique pour
permettre une meilleure qualité de vie a I’ensemble de la famille. (Faivre, 1989 ; Wintgens, 2008,
Baghdadli, Darrou et Meyer, 2015)
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3) Principes de 1’éducation thérapeutique pour les parents d'enfants TSA

D'aprés les recommandations HAS concernant la prise en charge orthophonique d'un enfant
TSA et la définition de I'OMS sur I'éducation thérapeutique, cette derniere est une compétence a
laguelle peut répondre I'orthophoniste.

Le TSA étant un trouble neurodéveloppemental et apparaissant de fagon précoce dans le déve-
loppement de I'enfant, cette éducation thérapeutique doit étre dans un premier temps proposée aux
parents, qui sont les premiers partenaires de communication de I'enfant et peuvent ainsi, notamment
dans ce domaine communicationnel, acquérir les connaissances et compétences nécessaires pour
participer, en collaboration avec le travail de I'orthophoniste, a la prise en charge de leur enfant. Elle
peut également étre proposée a la famille élargie puis la personne TSA elle méme, en adaptant les
objectifs en fonction de I'age et du niveau intellectuel et cognitif.

L’éducation thérapeutique des familles d’enfants TSA va donc consister a faire un état des
lieux des connaissances et savoirs-faires des familles en ce qui concerne le TSA notamment dans le
domaine de la communication, puis de leur apporter les informations nécessaires, comme, dans le
cas de notre étude, sur la CAA et les différents outils pouvant étre mis en place. Ceci dans 1’objectif
d’accompagner les parents dans I’éducation et la prise en charge de leur enfant afin de permettre a
I’enfant TSA et a sa famille de maintenir une qualité de vie suffisante. Il s’agit de faire prendre
conscience des impacts et retentissements du trouble ainsi que des moyens pouvant étre mise en
ceuvre pour y remédier et les contourner au quotidien, dans la vie intrafamiliale, scolaire et sociale.

De plus, il parait nécessaire d'impliquer les parents de maniére active, ils sont souvent tres
motivés a participer de maniére efficace a I'amélioration des capacités de leur enfant, notamment en
terme de communication, qui est un des domaines qui les inquiéte et les attriste le plus. En outre,
cette participation active des parents dans la prise en charge est un facteur favorisant le développe-
ment de leur enfant, ce qui permet d'atténuer leur sentiment d'incompétence et de culpabilité.

Enfin, un soutien social et émotionnel doit étre proposé aux parents et fréres et sceurs d'en-
fants TSA pour leur permettre de conserver une qualité de vie acceptable. Il sagit de leur proposer
tant que faire se peut des services et du personnel qualifié pour leur permettre de conserver leur
emploi, leur vie sociale et de consacrer du temps a la vie de couple et a I'éducation des autres en-
fants de la famille. (Autisme-Europe, 2001 ; Lacroix, 2006 ; Baghdadli, Darrou et Meyer, 2015)

Pour le moment, I'éducation thérapeutique a destination des personnes TSA ou de leur famille
n'est pas développée en France. Elle est cependant tout a fait indiquée en raison de I'aspect chro-
nique du TSA, et de leur impact quotidien sur la qualité de vie de la famille comme évoqué plus

haut. 1l est indispensable d'apporter aux familles les informations et formations nécessaires pour
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leur permettre d'obtenir les connaissances et compeétences suffisantes pour faire face aux difficultés
rencontrees.

Quelques programmes sont en création, le premier autorisé est le PAPPA (Programme d'Ac-
compagnement Parental Post-annonce diagnostique de I'Autisme), proposé par Baghdadli, Durrou
et Meyer en 2015. Celui-ci est adresse aux parents d'enfants de moins de 6 ans diagnostiqués TSA
au cours des douze mois précedents. Les objectifs du PAPPA sont les suivants :

-« Informer les parents sur I'état des connaissances sur les TSA, leur évolution, les troubles
adaptatifs et fonctionnels qui en découlent et sur les stratégies de traitement, d'éducation et
de pédagogie fondées sur des preuves d'efficacité, I'enjeu étant qu'ils comprennent mieux les
raisons des particularités de fonctionnement de leur enfant et les ressources existantes pour
répondre a ses besoins particuliers

- Sensibiliser les parents a I'usage de techniques comportementales permettant de faciliter la
communication et I'échange avec leur enfant, le développement de son autonomie et la régu-
lation d'éventuels problemes de comportement.

- Soutenir les parents face a la solitude et au stress en leur offrant un espace d'écoute, de ré-
flexivité, et de prise de distance prenant en compte la diversité de leurs besoins et de leurs
situations, leur permettre de rencontrer et d'échanger avec d'autres parents qui vivent des si-

tuations similaires » (Baghdadli, Durrou et Meyer, 2015)

4) Les besoins des familles d'enfants TSA en termes d'information

Selon une étude québécoise de Rivieres-Pigeon et ses collaboratrices (2015), I'un des princi-
paux besoins des familles d'enfants TSA est I'acces & une information claire, précise et la plus com-
pléte possible sur le TSA, les évolutions et conséquences probables, ainsi que sur les interventions
et structures possibles de prise en charge. L'acces a ces informations ne serait en effet pas suffisant.
Comme insiste Bernard Golse (2003), « les parents ont le droit et le devoir de nous rappeler sans
relache leur droit a étre informés sur 1’évolution de leur enfant et sur les choix des professionnels a
leur égard. »

De plus, comme le suggére Autisme-Europe (2001), le mangue d'information incite les pa-
rents a chercher des solutions par eux-mémes ce qui peut constituer un véritable danger pour le dé-
veloppement de I'enfant. Ces recherches informelles des parents (par des amis, la famille, ou encore
Internet) supposent en outre une dépense supplémentaire de temps et d'énergie, dont ils manquent
déja en raison des démarches nécessaires pour trouver des structures et professionnels pouvant ac-
cueillir leur enfant. Leur réle de parent se trouve ainsi alourdi et complexifié d'une tache supplé-

mentaire.
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Wintgens (2008) note également, dans la fratrie, un manque ou une absence d'information sur
les troubles autistiques et leurs conséquences, et suppose qu'une meilleure information leur permet-
trait de mieux comprendre les comportements de I'enfant TSA et de pouvoir davantage y faire face,
ce qui aurait une conséquence positive sur leurs capacités de résilience et sur leur relation avec leur

frére ou sceur TSA.

En termes de communication, Lachenal (2007) précise que les parents ont besoin de réap-
prendre les bases de la communication et les ajustements nécessaires avec un enfant TSA, et de
devenir suffisamment compétents afin de répondre aux besoins de leur enfant, sans pour autant
prendre la place de thérapeutes spécialistes de la communication, mais en collaborant avec eux tout

en gardant leur place de parents.

L'étude de Riviéres-Pigeon et de ses collaboratrices insiste enfin sur I'importance de permettre
aux familles I'accés a une information suffisamment vulgarisée pour étre comprise, car souvent, les
documents accessibles sont destinés a des chercheurs, ce qui suppose une nouvelle charge de travail
dans I'étude minutieuse de ces textes et du sens de notions parfois complexes utilisées par les spé-

cialistes.

V- Postulat

Au regard de 1’état des connaissances issues des travaux théoriques que nous avons étudiés
sur la spécificité de la communication des personnes TSA, la CAA, les outils de CAA et I’éducation
thérapeutique, nous postulons que la création d’un livret d’information sur la CAA serait un outil
complémentaire au travail de 1’orthophoniste dans le cadre de 1’éducation thérapeutique pour ré-

pondre aux besoins des familles de personnes TSA en termes d’information.
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Partie pratique

Les données de la littérature et de I’observation des orthophonistes dans leur pratique révelent
un manque d’information des familles de personnes TSA sur la CAA et I'importance de fournir
cette information dans le cadre d’une éducation thérapeutique. Nous avons donc décidé de créer un
livret d’information pour compléter 1’éducation thérapeutique proposée par 1’orthophoniste pour

répondre a ce besoin.

Nous présentons dans cette partie le matériel créé et la méthode utilisée pour la réalisation de

ce livret.

Puis nous proposons un relevé des réponses obtenues aux questionnaires créés, ainsi qu’une
analyse de nos résultats en comparant le niveau de connaissances sur la CAA avant et apres la sou-
mission du livret pour deux groupes de participants, constitués en fonction du niveau de connais-

sances de base des personnes interrogées.

I- Matériel et méthode

Afin de créer le livret d'information sur la CAA a destination des familles d'enfants TSA, et

d’en mesurer le niveau informatif, nous avons décidé de procéder en trois étapes.

Dans un premier temps, un questionnaire a été créé dans le but de mettre en évidence le
manque d'information des familles sur la CAA déja remarqué au travers de nos lectures, et surtout
d'estimer leur niveau de connaissance sur le sujet, afin d'ajuster le livret en fonction des réels be-

soins.

Ensuite, le livret a été créé et diffusé aupres des personnes ayant répondu au premier ques-

tionnaire.

Enfin, un second questionnaire a été proposé en relation avec le livret afin de vérifier le ni-

veau informatif de ce dernier.
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A- Matériel

1) La population
a. Critéres d’inclusion

L’étude concerne les familles de personnes TSA. Au départ de notre étude, ces personnes de-
vaient :

- étre 4gees de 0 a 18 ans

- avoir recu un diagnostic de TSA, avec ou sans troubles associés et avec ou sans déficit men-

tal récemment (depuis un an ou moins)
b. Critéres d’exclusion

Etaient exclues de notre étude les familles de personnes :
- adultes (de plus de 18 ans)

- n’ayant pas regu de diagnostic TSA ou étant diagnostiquées depuis plus d’un an

c. Population obtenue

Nous avons obtenu une population de 45 personnes dont un des membres de la famille (géné-
ralement 1’enfant) est TSA.

Suite a une modification dans les criteres de recrutement dont nous exposerons les causes
dans la partie « Discussion », nous avons inclus des familles de personnes TSA enfants et adultes,
agés de 3 ans a 29 ans, ayant recu un diagnostic de TSA entre 1 an et 9 mois et 28 ans et 4 mois,

diagnostic ayant été réalisé depuis 1 mois a 20 ans.

2) Questionnaire pre-livret
a. Objectifs du questionnaire pré-livret

Afin de cibler les informations nécessaires a éclaircir et a intégrer dans notre livret, nous
avons proposé un questionnaire a des familles de personnes TSA avant de créer le livret.
Ce premier questionnaire a pour objectif de mesurer le niveau d’information des familles in-

terrogées en mettant en lumiére les points de connaissances fragiles nécessitant d’étre consolidés.
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b. Contenu du questionnaire pré-livret
Date de naissance de [’enfant

Nous avons tout d’abord demandé aux participants de donner la date de naissance de 1’enfant

afin de Vérifier s’il répondait au critére d’inclusion concernant 1’age des enfants (de 0 a 18 ans)

Date de diagnostic de [’enfant

Nous avons ensuite voulu savoir si les enfants avaient été diagnostiqués récemment ou non

afin de voir si le temps écoulé avait permis aux parents de s’informer sur la CAA.
Ou le diagnostic a-t-il été posé ?

Cette question a été proposée afin de savoir si les éventuelles informations recues sur la CAA

avaient pu étre données lors du diagnostic ou plus tard.

Avez-vous recgu des informations sur la CAA ?

Nous avons ensuite demandé aux familles si elles avaient une connaissance de base de la
CAA pour mettre en évidence le manque d’information relevé en partie théorique de ces familles de
personnes TSA et pour proposer une analyse mettant en parallele les résultats obtenus pour les per-
sonnes déja informées sur la CAA d’une part et celles obtenues pour les personnes non informées

d’autre part.
Si oui, ou et par qui ces informations vous ont-elle été transmises ?

Cette question est a mettre en lien avec celle sur le lieu de diagnostic et permet de repérer
quels sont les interlocuteurs principaux des familles pour la transmission d’informations sur la CAA

et si celles-ci ont été transmises lors du diagnostic ou plus tard.
Questions relatives a la CAA

Les questions qui suivent ont été proposées pour mesurer le niveau d’information sur la CAA
des personnes interrogées en détaillant ces connaissances pour en relever les éléments nécessitant
davantage d’explication. Elles reprennent les différents éléments théoriques étudiés plus haut :

- la population concernée par la CAA

- les objectifs de la CAA qui sont reliés a la définition de la CAA
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- les apports de la CAA pour la personne TSA, développés notamment dans la partie « Béné-
fices de ’utilisation de la CAA »

- les différents outils servant la CAA et décrits dans les parties « CAA » et « Différents outils
de CAA » de notre partie théorique

- les conditions d’utilisation de la CAA qui reprennent la question de I’importance de la mul-
timodalité

- la durée de mise en place d’un systeme de CAA qui est définie en fonction de 1’évolution

des capacités de la personne TSA

Quels systemes de CAA connaissez-vous ?

Cette question fait suite et précise celle concernant les informations recues par les personnes

sur la CAA. Elle permet de mettre en lumiére les connaissances des participants en termes d’outils

de CAA.

Qu’attendriez-vous d’un livret d’information sur la CAA ?

Cet encadré permet aux participants d’exposer leurs attentes pour nous permettre d’y répondre

au mieux lors de la création de notre livret.
Adresse mail

L’adresse mail des participants a été demandée afin de pouvoir leur envoyer le livret de ma-

niére individuelle.

Le questionnaire pré-livret intégral est a consulter en annexes (Annexe 1)

c. Mode de passation

Le questionnaire a été proposé sur Internet, via un formulaire « Google doc » afin de faciliter

sa passation par les participants et de permettre un traitement rapide des réponses obtenues.
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3) Le livret

a. Objectifs du livret

Les études relevées dans la littérature ont mis en évidence un manque d’information des fa-
milles (Autisme-Europe, 2001 ; Lachenal, 2007 ; Wintgens, 2008 ; Rivieres-Pigeon et al, 2015) et
ont défini 1’éducation thérapeutique comme le cadre dans lequel cette information peut étre trans-
mise (Faivre, 1989 ; Wintgens, 2008, Baghdadli, Darrou et Meyer, 2015).

Nous avons décidé de présenter cette information sous la forme d’un livret.

Le livret a donc pour objectif d’apporter un support écrit sur la CAA aux familles d’enfants
TSA et de répondre ainsi a leurs besoins d’information sur ce sujet dans le cadre de 1’éducation thé-

rapeutique proposée par 1’orthophoniste.
b. Informations

Les informations contenues dans le livret ont été choisies en fonction de nos connaissances
théoriques sur la CAA et sur les outils de CAA, ainsi que des besoins des familles en termes
d’information sur le sujet que nous avons recueillis de maniére plus précise au moyen du question-
naire proposé au préalable.

Il répond donc aux questions proposées dans le premier questionnaire et présente les principes
généraux d’une CAA, mis en relation avec les spécificités communicationnelles d’une personne

TSA, ainsi que les systemes de CAA existant.

c. Structure du livret

Nous décrivons ici brievement chaque partie du livret et en justifions le contenu. Celui-ci est a

consulter dans son intégralité en annexes (Annexe 3).

La page de garde

La page de garde contient un titre court et simple « La communication alternative et augmen-
tée » et un sous-titre précisant la population visée par le livret et son objectif « livret d’information a
destination des familles de personnes TSA » pour permettre une identification rapide par le lecteur
du théme abordé par le sujet et du public concerné.

Une image illustrant le livret représente un enfant TSA incompris par son environnement et

ne le comprenant pas. La «tache bleue » située derriére les personnages et ayant pour centre
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I’enfant symbolise 1’étendue des difficultés de communication liées au TSA, dont la couleur-
symbole est le bleu. Cette image a pour objectif de rendre plus attractif le livret et de signifier que le
livret va avoir pour objectif de proposer des solutions aux difficultés de communication de 1’enfant

TSA.

La CAA, qu’est-ce que c’est ?

Comme nous 1’avons vu dans la littérature mais également dans les réponses au premier ques-
tionnaire, la CAA est un terme peu connu par la majorité des personnes, méme concernées par des
difficultés de communication dans le cadre du TSA d’un membre de leur famille.

Cette premiére partie propose une courte définition de la communication puis de la communi-

cation alternative et augmentée, en insistant sur les deux adjectifs « alternative » et « augmentée ».

Spécificités de la communication des personnes TSA

Dans cette section sont décrites les principales atteintes de la communication chez une per-
sonne TSA, divisées dans leur versant réceptif et expressif que nous avons pu relever dans la littéra-
ture (Dansart, 2000 ; Fernandes, 2001 ; Ouss-Ryngaert, 2008 ; Fradet-Célin, 2012 ; Lesur, 2012).

Les couleurs utilisées en permettent une lecture plus ou moins précise en fonction de ce que
cherche la personne lisant le livret. Ainsi en rouge sont inscrits les mots clés qui dirigeront ou non
le lecteur dans sa recherche d’informations, en bleu des précisions sur les sujets exposés, en gris les
exemples pour une meilleure compréhension de ce qui est abordé. Enfin, en vert sont inscrits les

apports de la CAA sur les versants touchés de la communication chez la personne TSA.

Les objectifs de la CAA

Ici sont décrits les différents objectifs de la CAA. Les termes utilisés ont été repris parmi les
propositions faites dans le premier questionnaire et reprennent également les « Bénéfices de
I’utilisation de la CAA » décrits dans la partie théorique.

A nouveau, les notions importantes sont transcrites en bleu, et les propositions de la CAA en

vert pour préciser les moyens avec lesquels elle permet d’atteindre ces objectifs.
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Principes généraux de la CAA

Dans cette partie sont exposes les différents comportements a adopter par les partenaires de
communication et les conditions préalables a la mise en place d’une CAA. Ces propositions sont a
nouveau classées en deux parties, 1’'une concernant la compréhension et 1’autre 1’expression. Ces
éléments sont issus des recommandations de mise en place d’une CAA par le BIAP (2013), ainsi
que des apports théoriques sur les bénéfices de la multimodalité de la communication dans le cadre
d’un TSA (Cataix-Négre, 2013, Franc, 2010) et sur la mise en place des différents outils de CAA.
Une précision sur la durée de mise en place est ajoutée au regard des réponses données par les parti-

cipants au premier questionnaire.

Quelques outils de CAA

> A savoir avant d’introduire un outil de CAA

Cette premiere sous-partie vise & permettre au lecteur de connaitre les bases d’introduction
d’un outil de CAA en ce qui concerne la mise en place de I'utilisation d’objets, photographies,
images ou pictogrammes. Ces éléments ont été introduits dans notre partie théorique pour la mise en
place de systémes faisant intervenir ce type d’outils, tel que le PECS. Pour permettre une meilleure

comprehension, cette sous-partie est illustrée d’exemples précis.

» Outils pour la compréhension de 1’environnement

Comme nous I’avons vu dans la littérature, les outils de CAA permettent une action sur le
versant réceptif, en offrant a la personne TSA une meilleure lisibilité sur son environnement.
Nous avons donc choisi de présenter dans cette sous-partie I’emploi du temps visuel et le sé-
quentiel d’action.
Pour chaque outil exposé, nous avons divisé sa description en 3 parties, identifiables par leurs
titres et leurs couleurs :
- Objectifs, en vert
- Principe, en noir
- Points de vigilance, en rouge

Enfin, une photographie de 1’outil est proposée pour illustrer sa description.
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» Outils pour I’expression

La partie « Différents outils de CAA » de notre théorie présente de maniere spécifique des
systémes utilisés pour agir sur 1’expression de la personne TSA.

Les outils décrits dans le livret sont le tableau de communication, le tableau de choix, le
PECS, le Makaton, et les supports techniques, divisés en deux parties : les synthéses vocales et les
logiciels et applications.

A nouveau la description reprend le schéma précédent (objectifs, principe, points de vigilance

et photographie)

Conclusion

Cette partie propose une conclusion relevant les points importants de la mise en place d’une
CAA et des conditions de I’utilisation d’'une CAA pour qu’elle soit la plus efficiente possible. Elle
reprend les recommandations du BIAP (2013) et I’'importance de collaboration avec 1’orthophoniste
(OMS, 1998 ; Decret de compétences, 2002 ; ANESM, 2010 ; Coquet et Witko, 2011 ; HAS 2012 ;
Baghdadli, Darrou et Meyer, 2015). Nous évoquons également 1’importance de la généralisation de

I’utilisation de 1’outil. (Franc, 2010 ;Ganz, Rispoli, Mason et Hong, 2014)

Sites et contacts utiles

A la fin du livret, des adresses de sites internet et des contacts sont proposés pour obtenir da-
vantage d’informations sur la CAA, trouver des images ou pictogrammes pour créer des outils,
trouver des logiciels et applications accessibles sur internet, et connaitre les sites principaux propo-
sant des formations aux systemes de communication pour les personnes TSA. Ces précisions appor-

tent une réponse aux attentes formulées par quelques participants concernant le contenu du livret.
4) Questionnaire post-livret
a. Objectifs du questionnaire post-livret

Suite a la diffusion du livret, nous souhaitions déterminer son niveau d’informativité en sou-
mettant les participants a notre étude a un second questionnaire pour mesurer leur niveau de con-
naissance sur la CAA apres avoir lu le livret.

Ce second questionnaire a donc pour objectif d’évaluer 1’efficacité du livret en comparant les

réponses données aux questionnaires proposes avant et apres la confrontation des participants au
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livret. 11 s’agit donc de proposer les mémes questions que dans le questionnaire pré-livret pour ob-

server 1’évolution des réponses.

b. Contenu du questionnaire post-livret
Questions communes aux deux questionnaires
» Dates de naissance et de diagnostic de I’enfant et adresses mails

Nous avons décidé de conserver ces questions dans notre second questionnaire afin de controé-
ler au moyen des adresses mails les personnes ayant participé ou non au questionnaire afin de pro-
céder a d’éventuelles relances. Les dates de naissance et de diagnostic permettent de repérer de ma-

niére precise les participants concernés en cas de changement d’adresse mail.

» Questions relatives a la CAA

Afin d’analyser 1’évolution du niveau de connaissance des participants entre le premier et le

second questionnaire, nous avons donc proposé les mémes questions relatives a la CAA.

Questions retirées dans le second questionnaire

Nous avons retiré les questions dont nous n’avions plus besoin dans le second questionnaire,
soit les questions relatives au lieu du diagnostic, a la réception ou non d’informations et ou et par

qui elles ont été transmises, les systemes de CAA connus et les attentes dans le contenu du livret.

Questions ajoutées dans le second questionnaire

Afin de connaitre ’appréciation des participants sur I’informativité du livret, sa clarté et son
exhaustivité, nous avons ajouté des questions d’évaluation qualitative basées sur une échelle de 1 a
5, avec une gradation des réponses allant de « pas du tout » en réponse 1 jusqu’a « tout a fait » en
réponse 5.

Nous avons également ajouté une rubrique « avis, remarques, commentaires ou questions »

pour leur permettre de s’exprimer librement sur le livret ou d’éventuelles attentes supplémentaires.

Le guestionnaire post-livret intégral est a consulter en annexes (Annexe 2).
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c. Mode de passation

Comme pour le premier questionnaire, le questionnaire post-livret a été propose sur Internet,

via un formulaire « Google doc ».

B- Méthode

Résumé des étapes du meémoire

- Recherches théoriques : de septembre 2015 a mars 2016

- Recrutement : mois de mars et avril 2016

- Création du questionnaire pré-livret : de février a mars 2016

- Diffusion du questionnaire pré-livret : de mars a mai 2016

- Recueil et analyse des réponses au questionnaire pré-livret : de avril a juin 2016

- Création du livret : de juin a ao(t 2016

- Création du questionnaire post-livret : de juillet a ao(t 2016

- Diffusion du livret : ao(t 2016

- Diffusion du questionnaire post-livret : aolt 2016

- Recueil des réponses au questionnaire post-livret et analyse comparative des réponses obte-

nues aux deux questionnaires : de ao(t a octobre 2016

1) Recherche théorique

Nous avons effectué nos recherches théoriques principalement sur Internet, via des sites de
recherche d’articles scientifiques (Pubmed, Science Directe, Elsevier), ainsi qu’en bibliothéque uni-
versitaire. Nous avons axé nos recherches sur le TSA, la CAA, le lien entre CAA et TSA, les outils

de CAA et I’éducation thérapeutique en lien avec la prise en charge du TSA.

2) Recrutement

Au départ, nous avons ciblé les familles d’enfants TSA. Leur recrutement a été réalisé essen-
tiellement aupres d'associations de familles, les tentatives aupres des CRA, CAMSP et CMPP de
France et aupres d’associations gérantes d’établissements prenant en charge des personnes autistes
s'étant avérées infructueuses. Ces familles ont été recrutées par mail aux adresses des associations
concernées, de vive voix lors de la journée de sensibilisation a l'autisme du 2 avril 2016, ou encore

via des groupes axés sur le theme de I'autisme sur les réseaux sociaux.
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3) Questionnaire pre-livret

a. Création du questionnaire pré-livret

La littérature et I'observation faite lors de discussions informelles ont pu montrer un manque
d'information de la part des familles d'enfants TSA sur la CAA. Nous avons donc élaboré un ques-
tionnaire afin de cibler les informations manquantes dans ce domaine et d'affiner ainsi le contenu du
livret pour répondre au mieux a leurs besoins.

Apres avoir déterminé si les personnes avaient recu ou non des informations sur la CAA, nous
avons posé des questions plus ciblées que nous avons détaillées plus haut dans la partie matériel.

Le questionnaire a été proposé dans un formulaire issu d’un document « Google doc ».
b. Diffusion du questionnaire pré-livret

Le lien « Google doc » contenant le formulaire a ensuite été envoyé par mail aux adresses ré-
coltées lors de nos recrutements sur internet et a la journée de sensibilisation a I’autisme du 2 avril

2016.

c. Recueil des données

Les réponses aux questionnaires étaient directement envoyées, dés remplissage complet du
formulaire, sur une page internet « Google doc ». Ce document permettait ensuite un affichage
complet des réponses de chaque participant a chaque question sous forme d’un tableau téléchar-
geable en fichier Openoffice ou Word.

Pour analyser les résultats, nous avons divisé les participants en deux groupes : les personnes
informées et les personnes non informées, afin de mesurer les impacts du livret sur les niveaux de

base estimés des participants en termes d’informations.
4) Création et diffusion du livret

Nous avons décidé de proposer une présentation sous format de livret pour qu’il soit a la fois
suffisamment petit pour étre transporté et suffisamment fourni en nombre de pages pour étre le plus
complet possible.

Nous nous sommes servie des lectures theéoriques ainsi que des réponses au premier question-
naire afin de sélectionner les thémes abordés et les informations essentielles.

La difficulté principale dans la conception du livret était de le rendre a la fois concis et le plus

complet possible. Il fallait délivrer un maximum d’informations, sans prendre le risque de perdre le
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lecteur. Nous avons pu répondre a cette exigence en nous servant de couleurs et en simplifiant le
vocabulaire et les phrases, en proposant des exemples et une mise en page simple a décoder pour
rendre le livret le plus accessible possible & des personnes qui ne sont pas nécessairement formées
ni informees sur le sujet.

Nous avons élaboré ce livret dans un document Openoffice, converti en PDF pour permettre
ensuite son envoi aux personnes ayant participé au premier questionnaire, au moyen des adresses

mails obtenues sur ce dernier.

5) Questionnaire post-livret

a. Création du questionnaire post-livret

Le second questionnaire comportait essentiellement des questions issues du premier formu-
laire, 1’objectif étant d’observer ’efficacité du livret en termes d’information en analysant la diffé-
rence de réponses entre le premier et le deuxiéme questionnaire. Nous y avons également ajouté des
questions relatives a I’appréciation par les familles de 1’informativité du livret ainsi que de sa clarté

et son exhaustivité.
b. Diffusion du questionnaire post-livret

Nous avons envoyé le questionnaire une dizaine de jours apres 1’envoi du livret. Ce question-
naire a été a nouveau réalisé dans un document « Google doc » permettant aux personnes d’y ré-

pondre directement sur internet en accédant au lien proposé envoyé par mail.

c. Recueil des données

A nouveau, les données ont été recueillies au moyen d’un tableau mis a disposition par le site
« Google doc » et permettant de retrouver les réponses de chaque participant a chaque question du

formulaire.
6) Comparaison des données du questionnaire pré-livret et du questionnaire post-livret

Afin d’observer I’efficacité du livret, nous avons confronté les réponses obtenues au premier
et au second questionnaire. Le nombre de participants différant d’un questionnaire a 1’autre, nous
avons proposé de mettre en opposition les résultats du premier et du second questionnaire pour les

23 personnes ayant répondu aux deux questionnaires.
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II- Résultats

A- Questionnaire pré-livret
1) Nombre de participants

Nous avons pu sélectionner un total de 45 participants au premier questionnaire, que nous

avons pu diviser en deux groupes : les « personnes informées », et les « personnes non informees ».

2) Réponses obtenues

a. Question « Avez-vous recu des informations sur la communication alternative et

augmentée ? »

Informations regues sur la CAA

Non

Le non I’emporte avec un pourcentage de 64,44%, soit un total de 29 personnes sur 45, ce qui
réaffirme le manque d’information que nous avons noté dans la partie théorique et au travers des

observations faites par les orthophonistes dans leur pratique.

En outre, une question facultative « Si oui, ou et par qui avez-vous été informé(e) ? » a permis
de préciser ces résultats. Ainsi, parmi les 16 personnes qui ont été informées, 9 1’ont été par une
orthophoniste (soit 56,25% des personnes ayant répondu oui), 4 par I’association prenant en charge
leur enfant (25%) et 2 par le pédopsychiatre présent lors du diagnostic de I’enfant (12,5%).

Nous notons également que certaines personnes ont di procéder a des recherches personnelles
afin de se renseigner sur le sujet (2), ou bien 1’ont été au travers de formations auxquelles elles ont
participé (2).

Ces precisions permettent de démontrer que les orthophonistes sont les premiers interlocu-

teurs des familles en ce qui concerne le sujet de la CAA.
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Les associations de familles de personnes TSA peuvent également transmettre des informa-
tions dans ce domaine aux familles en raison du fait qu’elles utilisent elles-mémes des moyens de
CAA pour prendre en charge les personnes TSA. Elles sont donc formées pour la plupart a divers
systemes de CAA et leur volonté d’association de familles s’inscrit également dans un désir de
transmission et d’échanges sur les problématiques liées au TSA.

Cependant, le peu de personnes évoquant une information transmise par le pédopsychiatre
pose la question de I’accompagnement des familles de personnes TSA apres la pose du diagnostic,
en termes de pistes pour les difficultés communicationnelles de ces personnes. 1l parait important de
prévenir les familles sur les conséquences du TSA et les moyens d’y faire face dés la pose du dia-
gnostic afin de leur permettre de s’ajuster aux difficultés de la personne.

Enfin, les quelques personnes disant avoir éte informées au travers de recherches personnelles
montrent que ces familles ressentent un besoin d’informations sur le sujet, ce qui nous conforte dans

notre démarche.
Les réponses aux questions suivantes ont été analysées en divisant le groupe en deux avec
d’une part les 16 personnes ayant déclaré étre informeées sur la CAA (graphiques bleus) et d’autre

part les 29 personnes ayant déclaré ne pas étre informées sur la CAA (graphiques orange).

b. Question « Selon vous, a qui s’adresse la communication alternative et augmen-

7
tee 7 »
’
eee
La CAA s’adresse
. - . -
Personnes informées Personnes non informées

4 —7 3 Aux enfants TSA en général (L65,52%

Aux enfants TSA en général
Aux enfants TSA ayant des difficultés dans la 8 62% [ ]
Aux enfants TSA ayant des difficultés dans la communication
communication
R [ 20,69% |

Aux enfants TSA ayant accés au langage oral 20.60%
Aux enfants TSA ayant accés au langage oral

Aux enfants TSA n'ayant pas accés au langage oral 17,24%
Aux enfants TSA n'ayant pas accés au langage oral

Aux enfants TSA ayant des difficultés pour
Aux enfants TSA ayant des difficultés pour comprendre
comprendre
9
Autre . T
Autre 6,25%

Pour cette question, toutes les propositions étaient correctes.
Méme si la majorité des personnes des deux groupes (au total 30 personnes, soit 66,66%) a

répondu « aux enfants TSA en général », 15 personnes ayant donné exclusivement cette réponse
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n’ont pas estimé devoir cocher les autres. Cependant, s’ils ont coché cette case, les autres reponses
étaient incluses dans celle-ci.

Le résultat est donc a analyser avec prudence car non représentatif des réponses réelles des
participants. En effet, si nous redistribuons les réponses de ces 15 personnes dans les autres items,
nous obtenons 93,75% de réponses pour I’item « aux enfants TSA ayant des difficultés dans la
communication » pour le groupe des personnes informées (soit 15 personnes), et 93,10% pour les
personnes non informées (soit 27 personnes). Les résultats des autres items deviennent quant a eux
supérieurs a 50%. Pour les personnes informées, le taux de réponses obtenues pour les items « aux
enfants n’ayant pas acceés au langage oral » et « aux enfants TSA ayant des difficultés pour com-
prendre » atteint méme respectivement 81,25% (13 personnes) et 75% (12 personnes). Les pro-
blémes d’analyse de résultats a cette question sont commentés dans la partie « Discussion ».

Les personnes interrogées se sont en outre probablement appuyées sur le terme de « commu-
nication » contenu dans la terminologie « CAA » pour cocher ’item « aux enfants TSA ayant des

difficultés dans la communication ».

Ces résultats démontrent une sensibilisation relative des personnes informées sur le plan de la
compréhension (43,75%) et de I’utilisation d’une CAA en I’absence de langage oral (50%) que
nous ne retrouvons pas dans le groupe des personnes non informées (17,24% pour les deux items).
Or, la CAA est, comme nous 1’avons vu précédemment, un outil permettant de communiquer avec
des personnes TSA privées de la possibilité d’utiliser le langage oral, ainsi que de rendre nos mes-
sages plus lisibles et donc d’agir sur leurs difficultés de compréhension. Il parait donc nécessaire
d’informer ces personnes sur ces ¢léments.

De plus, on note chez I’ensemble des personnes interrogées, un manque de connaissance sur
I’usage d’une CAA aupres de personnes TSA ayant acces au langage oral. Comme nous 1’avons vu
dans la partie théorique, de par I’atteinte de la communication non verbale des personnes TSA, il

parait essentiel d’utiliser une CAA auprés de ces personnes ¢galement.

71



c. Question « Selon vous, quels sont les objectifs de la CAA ? »

Les objectifs de la CAA

Personnes informées Personnes non informées

Communiquer en |'absence de langage oral Communiquer en |'absence de langage oral

Communiquer en compensant un langage oral Communiquer en compensant un langage oral
insuffisant insuffisant

Communiquer en favorisant le développement du Communiquer en favorisant le développement du
langage oral langage oral

Pour les personnes informées, les résultats démontrent une bonne connaissance des objectifs
de la CAA. En effet, plus de 80% des personnes ont répondu par les 3 items proposés, correspon-
dant effectivement aux objectifs de la CAA.

En ce qui concerne les personnes non informées, nous remarquons que les réponses concer-
nent principalement les items «communiquer en compensant un langage oral insuffisant » et
« communiquer en favorisant le développement du langage oral ». Moins de la moitié de ces per-

sonnes ont répondu « communiquer en I’absence de langage oral ».

Ces réponses démontrent une méconnaissance certaine de la part des personnes non informées
d’un objectif pourtant majeur de la CAA. En effet, elle permet surtout d’établir une communication
avec des personnes privées de langage oral, ce qui est particulierement important a avoir en téte
pour des parents qui ne savent pas comment communiquer avec leur enfant TSA lorsqu’il ne parle
pas. Les participants estiment sans doute qu’il ne peut y avoir de communication, méme avec une
CAA, en I’absence de langage oral et confondent sans doute langage oral et communication. Une

définition plus précise de la communication doit donc leur étre transmise.
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d. Question « Selon vous, la CAA doit permettre a I’enfant... »

Une CAA efficace doit permettre a I’enfant de...

De comprendre ce qu'on lui demande de faire De comprendre ce qu'on lui demande de faire

De commenter quelque chose qu'il a vu/fait De commenter quelque chose qu'il a vu/fait

Personnes informées Personnes non informées

De parler De parler

|

93,75% [ ] 89,66%

De demander (de I'aide, un objet) De demander (de I'aide, un objet)

e

( 72,41%

T

D'exprimer un refus, une acceptation D'exprimer un refus, une acceptation

' (72,41%

D'exprimer une douleur, un sentiment D'exprimer une douleur, un sentiment

I

| 5517% [}

21%

D'initier un échange D'initier un échange

\E'_I

Les réponses pour les deux groupes sont sensiblement les mémes. La réponse la plus cou-
ramment donnée dans les deux groupes concerne la demande d’objet ou d’aide (avec un total de 41
personnes, soit 91,11%). 1l s’agit effectivement du domaine ayant fait I’objet des études et prises de
conscience les plus précoces et étant le premier évoque lors de 1’abord de la mise en place d’une
CAA.

Les réponses concernant I’initiation de 1’échange, 1’expression d’un refus, d’une acceptation
et d’une douleur ou d’un sentiment ainsi que la dimension réceptive sont données dans les deux
groupes par 75% et plus des participants a I’étude. Il s’agit d’objectifs pouvant étre importants a
atteindre dans une vie de famille pour que la personne TSA exprime d’elle-méme ses désirs et ses
besoins, que ces derniers soient compris par le partenaire de communication et pour lui permettre
une lisibilité de son environnement.

La possibilité pour la personne de faire des commentaires grace a la CAA n’est pas un ¢lé-
ment qui parait étre particulierement connu par les personnes non informees (55,17%). Cela
s’explique sans doute par le fait que la production de commentaires ne répond pas a une nécessité
premicre dans la vie quotidienne de I’enfant et n’est donc pas forcément un objectif de la CAA con-
nu par les familles.

Enfin, I’item « de parler » est la réponse la moins cochée par les deux groupes, avec tout de
méme 62,50% des personnes informées mais moins de la moitié (37,93%) des personnes non in-
formées qui pensent qu’une CAA doit permettre a I’enfant de parler. Bien qu’il ne s’agisse pas d’un
objectif premier de la CAA, elle peut néanmoins, dans certains cas, développer le langage oral. Ce
bénéfice parait méconnu par les participants méme s’il ne constitue pas un apport systématique de

la CAA dans le cadre d’un TSA.
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Ces résultats sont relativement cohérents avec la hiérarchie des besoins en termes de commu-
nication d’une personne TSA. Il convient cependant de renseigner davantage les personnes sur les
apports d’une CAA, notamment dans le développement du langage oral, et la possibilité de faire des

commentaires.

e. Question « Selon vous, quels outils peuvent étre utilisés dans un systeme de

CAA?»
L3 ege y 4 \
Outils utilisés dans un systeme de CAA
Personnes informées Personnes non informées
Des objets y Des objets J
Des images y Des images
Des photographies y Des photographies )

Des signes y Des signes J

Des gestes J Des gestes )
Le langage écrit J Le langage écrit J
Le langage oral y Le langage oral )

Autre 6,25% Autre

Les réponses données par les deux groupes sont sensiblement les mémes.

La totalité des personnes informées et la quasi-totalité (96,55%) des personnes non informees
connaissent ’utilisation de supports images.

D’autres réponses sont également données par un grand nombre de participants (3/4 ou plus)

dans les deux groupes : « des objets », « des photographies », « des signes » et « des gestes ».

Les résultats obtenus démontrent une connaissance plutét bonne des outils pouvant étre utili-
sés dans une CAA, indiquant sans doute ainsi que les personnes interrogées ont eu recours a ce
genre d’outils dans leurs expériences et tentatives de communication avec la personne TSA de leur
entourage, notamment les images qui sont utilisées dans la plupart des systémes proposés pour

communiquer avec une personne TSA.

Cependant, nous notons que le langage écrit est un outil méconnu par prés de la moitié des
participants dans chaque groupe (43,75% pour les personnes informées et 48,28% pour les per-
sonnes non informées) Cela peut s’expliquer par le fait que toutes les personnes TSA ne parvien-
nent pas nécessairement a accéder a ce langage écrit et peut donc étre un outil qui ne parait pas étre
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utilisable dans le cadre d’un TSA pour les personnes interrogées. Il s’agit en outre d’un outil de
compensation des troubles de la communication peu étudiés dans la littérature et donc peu connu.
Cependant, comme nous 1’avons vu en partie théorique, le langage écrit peut €tre, dans certains cas,
mieux investi que le langage oral car il offre une trace visuelle durable, plus facile a traiter que le
langage oral pour les personnes TSA.

En outre, pour les personnes non informees, le langage oral n’est pas un outil qu’elles pense-
raient utiliser dans le cadre d’une CAA dans 37,93% des cas. Cela démontre un manque de connais-
sance de I’importance de la multimodalité, incluant le langage oral, dans la communication avec des

personnes TSA, qui a donc été précisée dans le livret.

Les réponses « autre » signalées sont intéressantes.

Une personne évoque la « théatralisation des situations », c'est-a-dire qu’ils exagérent leurs
mimiques, la prosodie, leurs gestes, pour rendre les situations plus claires pour leur enfant TSA.
Cette attitude est excellente car elle permet en effet a I’enfant de pouvoir s’appuyer sur d’autres
indices que le langage oral seul pour comprendre son environnement. Cet élément a été repris dans
le livret en évoquant dans la partie « Principes généraux de la CAA » I’accentuation des mimiques
et I’accompagnement des paroles par des gestes.

L’autre personne ayant proposé une réponse « autre » évoque les sons-signaux, c'est-a-dire
proposer un son déterminé pour annoncer une action qui va étre faite. Cet outil est également un
bon moyen de permettre a une personne TSA d’appréhender son environnement en sachant quelle
attitude adopter ou quel événement va se produire & un évenement précis. Il n’a cependant pas été

ajouté au livret pour des raisons que nous évoquons dans la partie « Discussion »
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f. Question « Selon vous, 'utilisation d’une CAA doit se faire... »

L’utilisation d’une CAA doit se faire...

Personnes informées Personnes non informées

58,62% '
Dans plusieurs modalités a la fois Dans plusieurs modalités a la fois

En proposant plusieurs modalités mais sans les En proposant plusieurs modalités mais sans les 55,17% ,

combiner dans une méme demande combiner dans une méme demande

» 6,25% . 0%
Dans une seule modalité Dans une seule modalité

Pour permettre aux participants de davantage comprendre les propositions de réponses, nous
avons précisé celles-ci en y ajoutant des exemples entre parenthéses :
- Dans plusieurs modalités a la fois (par exemple : gestes, images et langage oral pour une
méme demande)
- En proposant plusieurs modalités mais sans les combiner dans une méme demande (par
exemple : les gestes pour une demande puis des images pour une autre... etc.)

- Dans une seule modalité (par exemple : exclusivement les gestes pour toutes les demandes)

La majorité des personnes informées (68,75%) considére que I’utilisation d’une CAA doit se
faire dans plusieurs modalités a la fois. Par exemple, pour une seule demande comme « donne-moi
un ballon », I’utilisation du signe « ballon » pourra étre faite en plus de 1’échange de ’image et du
langage oral. Cette fagon de faire est bonne dans le sens ou I’enfant peut s’appuyer sur plusieurs
modalités et donc plusieurs indices a disposition pour comprendre ce qui lui est demandé mais il
doit en revanche éluder les modalités qui peuvent ne pas étre signifiantes sur lui. Il faut en revanche
faire attention a ne pas « perdre » la personne TSA dans trop d’informations qui rendraient finale-
ment I’environnement encore moins lisible pour lui. Cette méethode correspond a la communication
multimodale préconisée pour les personnes TSA.

Chez les personnes informées, cette réponse est aussi la plus choisie (58,62%), avec égale-
ment 1’utilisation de plusieurs modalités en fonction des demandes, explications ou commentaires
effectués, mais sans les combiner dans une méme situation (55,71%). Par exemple, si pour la de-
mande « donne-moi le ballon », le signe est signifiant pour la personne TSA, une image sera peut-

étre nécessaire lorsqu’il s’agira de demander un bonbon. Cette méthode est intéressante car elle
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permet d’utiliser la modalité la plus efficace pour la personne TSA en fonction de ses besoins et des
situations. L’utilisation d’une seule modalité a la fois permet en outre a ’enfant de ne pas avoir a
traiter trop d’informations a la fois. En revanche, il s’agit de bien connaitre au préalable la modalité
qui sera la plus signifiante et efficiente pour la personne TSA dans chaque situation, et pour cela, il
parait nécessaire de proposer plusieurs modalités de traitement de maniére simultanée avant de pro-
céder a une hiérarchie dans I’efficacité des modalités.

Enfin, seule une personne, se situant dans le groupe des personnes informees, (6,25%) consi-
dére qu’il faut utiliser une seule modalité, pour toute proposition communicationnelle effectuée. Par
exemple, si le choix de modalité¢ se pose sur les signes, chaque demande s’effectuera avec des
signes qu’il s’agisse du ballon ou d’un bonbon. Cette méthode est trés réductrice car elle oblige
I’enfant a n’utiliser qu’une seule modalité de communication, alors qu’elle ne sera pas forcément la

plus efficiente, pour lui, dans toutes les situations du quotidien.

Ainsi la plupart des participants a bien répondu. L’utilisation d’'une CAA peut se faire dans
plusieurs modalités a la fois ou en utilisant plusieurs modalités mais sans les combiner, en fonction
de la personne et de ses capacités. L’essentiel est de s’adapter aux difficultés et compétences de la
personne TSA, sans la mettre davantage en difficulté. Les participants paraissent donc sensibilisés a

I’importance de ne pas réduire les propositions d’informations a une seule modalité.

g. Question « Selon vous, la mise en place d’un systéme de CAA doit étre faite de

maniére... »

Mise en place d’'une CAA

Personnes informées Personnes non informées

43,75% 10,34%
Permanente Permanente
) . 0% 3,45%
Temporaire Temporaire

56,25% 86,21%
Permanente ou temporaire selon les cas Permanente ou temporaire selon les cas

Seule une personne interrogée, située dans le groupe des personnes non informees (3,45%) es-
time que la mise en place d’un systtme de CAA doit étre faite de maniére temporaire et 10,34%

d’entre elles qu’elle doit I’étre de maniére permanente. La grande majorité (86,21%) pense que la
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durée de mise en place d’une CAA dépend des personnes TSA. En effet, cette réponse est la bonne.
Méme si dans certains cas, un systétme de CAA ne pourra jamais étre remplacé par un mode de
communication plus fonctionnel et plus adapté, parfois, la CAA permet de favoriser le développe-
ment du langage oral, et lorsque celui-ci atteint un niveau fonctionnel suffisant dans toutes les situa-
tions du quotidien, alors le systeme de CAA peut étre abandonné.

Chez les personnes informées, les réponses sont partagées entre les items « permanente » et
« permanente ou temporaire selon les cas ». Cela pourrait paraitre paradoxal. Cependant, ces ré-
ponses dénotent un certain vécu de la part de ces personnes qui répondent sans doute par rapport au

besoin permanent de la personne TSA de leur famille a bénéficier d’une CAA.
Les personnes interrogées ont donc une assez bonne connaissance en termes de durabilité de
la mise en place du systéeme de CAA mais cet ¢lément mérite néanmoins d’étre évoqué dans le li-

vret pour étre intégré par toutes les personnes concernées.

h. Question « Quels systéemes de CAA connaissez-vous ? »

Systéemes connus

Personnes informées Personnes non informées
PECS % X ) PECS ']
Makaton  |sdSal278 J Makaton
Gestes Borel-Maisonny . 0% Gestes Borel-Maisonny

Pictogrammes Pictogrammes

Langue des signes Langue des signes

Images 6,25%

Images

Aucun Aucun (.44,83%

Cette question faisait I’objet d’une réponse libre dans un encadré de saisie de texte.

Pour les personnes informees, le systeme de CAA le plus connu est le PECS (68,75%), suivi
de la méthode Makaton (43,75%). Ce sont effectivement les deux systemes les plus évoqués lors-
qu’il s’agit de présenter des systemes de CAA, et les plus utilisés dans les associations ou institu-
tions prenant en charge des personnes TSA.

Nous notons dans ce groupe 2 personnes (12,50%) qui disent ne connaitre aucun systeme de
CAA.
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Parmi les réponses nous notons également, dans une moindre mesure, La LSF (Langue des
Signes Frangaise), mais nous ne pouvons déterminer si ce systéme a été évoqué pour 1’application
de la LSF telle quelle ou de son adaptation au sein de la méthode Makaton. Les réponses « picto-
grammes » et « images » ont été renseignées telles quelles, sans préciser leur utilisation dans un

systeme particulier. lls peuvent effectivement étre utilisés hors ou a I’intérieur d’un systéme.

Pour les personnes non informées, pres de la moitié des participants (44,83%) ne connaissent
aucun systéme de CAA. Cela démontre I’importance de présenter a ces personnes les différents
systemes pouvant étre mis en place dans le cadre d’un TSA pour leur permettre de communiquer

avec la personne TSA de leur famille.

B- Questionnaire post-livret
1) Nombre de participants

Nous avons obtenu un total de 23 réponses pour ce second questionnaire, soit 10 réponses de

participants du groupe « personnes informées » et 13 du groupe « personnes non informées ».

2) Réponses obtenues aux réponses contenues exclusivement dans le questionnaire post-

livret

Les réponses aux 3 questions contenues exclusivement dans le questionnaire post-livret ont
¢été établies a partir d’une échelle d’appréciation de 1 a 5, la mention 1 correspondant a la réponse
« pas du tout », 2 « plutdt non », 3 « modérément », 4 « plutdt oui » et 5 « tout a fait ».

Elles ont eté a nouveau divisées en deux groupes : les « personnes informées », en vert, et les

« personnes non informées », en rouge.
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a. Question « Le livret vous a-t-il apporté de nouvelles informations ? »

Appréciation de lI'informativité du livret

Personnes informées Personnes non informées

40% [ ]

40% [ 4

Ce sont les personnes informées qui, paradoxalement, estiment que le livret leur a apporté le
plus de nouvelles informations, avec 60% de réponses affirmatives (20% disent avoir recu beaucoup
de nouvelles informations). Une personne a précisé dans la partie « Avis, remarques, commentaires
ou questions » en fin de questionnaire qu’elle avait choisi « 3 » car elle a suivi quelques formations

et était donc assez bien informée sur le sujet.

Pour les personnes non informées, les avis sont plus partagés : 30,77% des participants esti-
ment ne pas avoir recu suffisamment de nouvelles informations via ce livret, dont la moitié qui con-
sidére ne pas avoir appris de nouvelles choses. 38,46% disent avoir recu de nouvelles informations
de maniere modérée et 30,77% estiment avoir recu de nouvelles informations de maniére plutot

satisfaisante.

Ces réponses sont plutot positives car la plupart des personnes reconnaissent avoir appris de
nouvelles choses en lisant le livret.

Cependant, I’insatisfaction de certaines personnes non informées avant 1’acces au livret sug-
gére que ces informations mériteraient d’étre approfondies au regard de I’objectif principal de ce
livret qui est d’étre informatif.

En outre, la satisfaction du groupe des personnes informées en ce qui concerne 1’efficacité du
livret semble étre en faveur d’un outil apportant un complément d’informations plutoét qu’un livret
suffisant a lui-méme pour deélivrer les informations nécessaires.

Cela nous conforte dans 1’idée qu’il soit présenté dans le cadre d’une éducation thérapeutique.
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b. Question « Le livret vous parait-il clair ? »

Appréciation de la clarté du livret

Personnes informées Personnes non informées

Pour les personnes informées, la réponse est trés majoritairement affirmative avec 90% de re-
ponses « 4 » ou « 5 »,

Chez les personnes non informées, la majorité des réponses est également affirmative
(69,23%). 23,08% des personnes sont néanmoins moyennement satisfaites de la clarté du livret, et

une personne (7,69%) considére que le livret est peu clair.

Bien que les réponses soient tres satisfaisantes en ce qui concerne les personnes déja infor-
mées sur la CAA, elles sont Iégérement plus mitigées chez les personnes non informées, ce qui peut
nous questionner quant a notre objectif de simplification du livret pour le rendre accessible a une
population non formée dans ce domaine.

Ces résultats nous confortent néanmoins a nouveau dans 1’importance de proposer ce livret
avec 1’accompagnement d’une personne compétente dans le domaine du TSA et de la CAA, telle
qu’un orthophoniste, pour 'utiliser en tant que support en complément d’une éducation thérapeu-

tique, en expliquant les termes abordés et en adaptant son discours aux personnes concernées.
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c. Question « Le livret vous parait-il complet ? »

Appréciation de I’exhaustivité du livret

Personnes informées Personnes non informées

Pour les deux groupes, les réponses sont majoritairement affirmatives : 80% pour les per-
sonnes informées, et 61,54% pour les personnes non informées.

Les personnes ayant estimé que le livret était moyennement complet concernent 20% des par-
ticipants dans le groupe des personnes informées et 38,56% dans celui des personnes non informées.

Aucune réponse négative (« 1 » ou « 2 ») n’a été choisie dans les deux groupes.

Les réponses sont plutot satisfaisantes et nous permettent de considérer que, selon les avis des

personnes interrogées, notre objectif de présenter un livret complet sur le sujet de la CAA est atteint.

Parmi les choses que les participants aimeraient voir ajouter sont cités :
- les modes de stimulation : la formulation de cette réponse ne nous a pas permis de saisir la
réelle attente de la personne.
- les signes : cette proposition est commentée dans la partie « Discussion »

- des conseils : cette réponse est commentée dans la partie « Discussion »

d. Avis, remargques, commentaires ou questions

D’autres demandes sont effectuées dans cet encart, notamment des méthodes pour aider
I’enfant a généraliser I’apprentissage du langage, une méthode pour faire face aux besoins sexuels
des personnes TSA a I’age adulte et la maniere d’anticiper ces besoins, ou encore la méthode Borel-

Maisonny. Ces attentes sont commentées dans la partie « Discussion »
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C- Analyse comparative des résultats obtenus aux questionnaires pré et post-

livret

En raison de la différence de taille des échantillons du premier et du second questionnaire,
nous avons pris la décision de proposer une analyse s’appuyant sur les réponses des 23 personnes
ayant répondu aux deux questionnaires, afin d’observer 1’évolution des réponses de ces personnes

en particulier.

Pour chaque graphique, la barre horizontale la plus claire (celle du haut) correspond aux résul-
tats obtenus au questionnaire pré-livret, et la plus foncée (celle du bas) a ceux obtenus au question-
naire post-livret.

Les résultats sont & nouveau divisés en deux groupes: 10 «personnes informées » (gra-

phiques verts) et 13 « personnes non informées » (graphiques rouges).

1) Question « Selon vous, a qui s’adresse la communication alternative et augmentée ? »

La CAA s’adresse...

Personnes informées Personnes non informées

Aux enfants TSA en général

Aux enfants TSA ayant des difficultés dans la
communication

Aux enfants TSA ayant acces au langage oral

Aux enfants TSA n'ayant pas accés au langage oral

Aux enfants TSA ayant des difficultés pour
comprendre

Autre

Aux enfants TSA en général

Aux enfants TSA ayant des difficultés dans la
communication

Aux enfants TSA ayant accés au langage oral

Aux enfants TSA n'ayant pas accés au langage oral

Aux enfants TSA ayant des difficultés pour
comprendre

Autre

Les résultats different entre les deux groupes.

En effet, pour les personnes informées, les reponses ont tendance a baisser pour la plupart des
items : une baisse de 10% pour I’item « aux enfants TSA ayant des difficultés pour comprendre »,
une baisse de 20% pour ’item « aux enfants TSA n’ayant pas acces au langage oral » et une baisse
importante de la moitié¢ des participants pour I’item « aux enfants TSA ayant des difficultés dans la
communication ». Les deux autres items ne connaissent ni diminution ni augmentation du nombre

de réponses.
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Pour les personnes non informées,, les réponses ont, a 1’inverse, tendance a augmenter pour

tous les items, sauf pour I’item « aux enfants TSA en général », qui connait une baisse de 33,08%.

Suite au livret, les résultats auraient di augmenter pour tous les items. Cependant, méme si les
résultats sont plut6t encourageants dans le groupe des personnes non informées, 1’item « aux en-
fants TSA en général » connait une baisse importante qui parait paradoxale au regard de la mention
du livret précisant qu’une CAA peut étre proposees a toutes les personnes TSA. De plus, les baisses
de réponses pour la plupart des items dans le groupe des personnes informées paraissent également
paradoxales au regard des connaissances initiales des sujets sur le public concerné par la CAA et de

I’apport complémentaire d’informations suscité par la présentation du livret.

Ces résultats peuvent cependant a nouveau s’expliquer en partie par les réponses exclusives
au premier item, qui n’ont pas été reportées aux items suivants alors que la réponse « aux enfants
TSA en général » supposait de prendre en compte également les items suivants. En redistribuant les
réponses données seulement a cet item, nous obtenons effectivement des résultats trés différents,
avec des résultats supérieurs a 70% pour tous les items suivants dans le groupe des personnes in-
formées, et pour le groupe des personnes non informées plus 50% de réponses pour I’item « aux
enfants TSA ayant accés au langage oral », prés de 70% pour les items « aux enfants TSA n’ayant
pas acces au langage oral » et « aux enfants TSA ayant des difficultés pour comprendre » et plus de
90% pour I’item « aux enfants TSA ayant des difficultés dans la communication ».

Au regard de cette nouvelle répartition, les réponses paraissent plus en accord avec les infor-
mations contenues dans le livret.

On note néanmoins dans les deux groupes, avant et apres la nouvelle répartition des réponses,
un taux de réponse plus faible pour I’item « aux enfants TSA ayant acces au langage oral » par rap-
port aux autres items, ce qui peut supposer que cet élément n’a pas été suffisamment abordé dans
notre livret ou qu’il nécessite un complément d’information par une personne compétente comme

dans le cadre de I’éducation thérapeutique.

Les réponses « autres » proposées par 2 participants du groupe des personnes informées con-
cernent :

- Des «troubles du langage en géneral peu importe la pathologie » : cette réponse est inexacte
car ici, les termes de langage et de communication paraissent confondus. Un trouble du lan-
gage ne nécessite pas forcément le recours a une CAA car il peut s’exprimer a des degrés
tres varies sans nécessairement avoir un impact sur la communication. En outre, la précision

« peu importe la pathologie » ne concerne pas I’objet de notre étude qui est axée sur le TSA.
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- D’ «autres handicaps quand [ils induisent des] difficultés d’expression » : cette réponse est

¢galement réductrice, car des difficultés d’expression peuvent étre retrouvées dans de nom-

breux handicaps, a des degrés divers, sans pour autant nécessiter une CAA, méme s’il est

vrai qu’une CAA peut étre utilisée dans divers handicaps. Néanmoins, le trouble concerné

par notre étude est le TSA.

2) Question « Selon vous, quels sont les objectifs de la CAA ? »

Objectifs de la CAA

Personnes informées

80%
Communiquer en I'absence de langage oral

80%
Communiquer en compensant un langage oral

insuffisant

. . . 100%
Communiquer en favorisant le développement

du langage oral

Personnes non informées

Communiguer en I'absence de langage oral

61,54%

Communiquer en compensant un langage oral
insuffisant

61,54%

Communiquer en favorisant le développement
du langage oral

Dans les deux groupes, le nombre de réponses a I’item « communiquer en compensant un

langage oral insuffisant » reste inchangé.

En revanche, les deux autres items connaissent une baisse dans le groupe des personnes in-

formées et une augmentation dans celui des personnes non informées.

Ces résultats paraissent plutét positifs pour le groupe des personnes non informees. Néan-

moins, bien que la baisse du premier item pour le groupe des personnes informées soit trés faible

(10%, soit une personne), celle observée au dernier item (« communiquer en favorisant le dévelop-

pement du langage oral ») est assez importante (40%) et peut supposer que cet €lément n’a pas été

suffisamment mis en avant dans le livret. Cependant, il ne s’agit pas d’un objectif premier mais se-

condaire de la CAA et limité a certains cas, ce qui a pu inciter les participants a limiter leurs re-

ponses pour cet item.
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3) Question « Selon vous, une CAA efficace doit permettre a I’enfant... »

La CAA doit permettre a la personne TSA...

De comprendre ce qu'on lui demande de faire

De commenter quelque chose qu'il a vu/fait

Personnes informées Personnes non informées

De parler De parler

De demander (de I'aide, un objet) De demander (de I'aide, un objet)

J De comprendre ce qu'on lui demande de faire

D'exprimer un refus, une acceptation '] D'exprimer un refus, une acceptation

D'exprimer une douleur, un sentiment — D'exprimer une douleur, un sentiment

De commenter quelque chose qu'il a vu/fait

D'initier un échange '] D'initier un échange

Dans le groupe des personnes informées, seul I’item « de parler » connait une diminution du
nombre de réponses, mais celles-ci augmentent dans le groupe des personnes non informées. Ce-
pendant, ces changements tournent autour de 10% dans les deux cas, ce qui correspond a une dimi-
nution d’une seule réponse, ce qui n’est pas réellement interprétable. En revanche, le taux de ré-
ponse reste assez faible dans les deux cas par rapports aux autres items (40% et 38,46%), ce qui
peut supposer que cet élément n’a pas été suffisamment abordé dans le livret. Néanmoins, comme
nous 1’avons dit plus haut, le développement du langage oral est un apport secondaire de la CAA et
n’a peut-étre pas été sélectionné par les participants pour cette raison.

Dans les deux groupes, 1’item concernant les commentaires reste inchange. Cependant, dans

les deux cas, les réponses concernent plus de la moitie des participants (60% et 53,85%).
Dans le groupe des personnes non informées, on observe une diminution pour l’item
« d’initier un échange ». Cet élément n’a probablement pas été assez abordé dans le livret, ou né-

cessite un complément d’information.

Enfin, tous les autres items connaissent une augmentation, amenant a un taux de réponse su-

périeur ou égal a 80%, ce qui suppose un apport suffisant et informatif de ces éléments dans le livret.
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4) Question « Selon vous, quels outils peuvent étre utilisés dans un systeme de CAA ? »

Outils utilisés dans un systeme de CAA

Des photographies

Personnes informées Personnes non informées

Des objets Des objets

Des images Des images

Des photographies

Des signes Des signes

Des gestes Des gestes

Le langage écrit Le langage écrit

Le langage oral Le langage oral

Autre Autre

Dans le groupe des personnes informées, une baisse de 20% est observée dans les réponses a
I’item « des signes ». Cette diminution n’est pas observée dans le groupe des personnes non infor-
mées ou on note au contraire une augmentation d’environ 20%, avec la totalité des personnes ayant
répondu a cet item. Le taux n’atteint que la moitié des réponses pour les personnes informées. Nous
pouvons nous poser la question de ce que signifie le mot « signes » pour les personnes interrogées.
Il s’agit en effet des signes de la langue des signes, mais certains participants ont pu confondre
« signes » et « gestes » ou encore « signes » et « symboles », ce qui peut expliquer ces différences

dans les réponses.

Dans les deux groupes, nous observons également une baisse pour I’item « le langage oral »,
ainsi que dans le groupe des personnes informées pour I’item « le langage écrit », qui connait une
legere augmentation dans le groupe des personnes informées mais dépasse a peine la moitié des

réponses. Les informations apportées dans le livret a ce sujet paraissent insuffisantes.

Enfin, pour tous les autres items, et dans les deux groupes, une augmentation du nombre de
réponses est observée, atteignant un minimum de 70% et jusqu’a 100% des réponses. Les élements
concernés (objets, images, photographies et gestes) paraissent donc suffisamment abordés dans le

livret.
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5) Question « Selon vous, 1’utilisation d’une CAA doit se faire... »

L’utilisation d’une CAA doit se faire...

Personnes informées Personnes non informées

Dans plusieurs modalités a la fois Dans plusieurs modalités a la fois

En proposant plusieurs modalités mais sans les
combiner dans une méme demande

En proposant plusieurs modalités mais sans les
combiner dans une méme demande

Dans une seule modalité Dans une seule modalité

Pour le premier item (« dans plusieurs modalités a la fois »), on observe une trés faible dimi-
nution des réponses dans le groupe des personnes informées (de 10%), et une légére augmentation
dans le groupe des personnes non informées (de 15,38%). Les résultats restent néanmoins assez
proches dans les deux groupes (entre 60 et pres de 70%).

Pour le second item («en proposant plusieurs modalités mais sans les combiner dans une
méme demande »), on obtient au contraire une augmentation dans le groupe des personnes infor-
mées (de 10%), et une trés faible diminution dans le groupe des personnes non informées (de
7,69%). A nouveau les résultats sont proches entre les deux groupes (autour de 40%)

Le dernier item (« dans une seule modalité ») est coché par 2 personnes dans le groupe des
personnes non informées (15,38%), alors qu’aucune n’avait coché cet item au premier questionnaire,

ce qui est contradictoire avec ce qui est présenté dans le livret.

Bien que I’importance d’une communication multimodale chez les personnes TSA soit évo-
quée dans le livret dans la partie « Principes généraux de la CAA », ces éléments paraissent, au re-
gard des resultats obtenus, ne pas avoir été suffisamment explicités et nécessitent sans doute des
précisions et un supplément d’information pouvant étre apporté au moyen de 1’éducation thérapeu-

tique.
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6) Question « Selon vous, la mise en place d’un systéme de CAA doit étre faite de ma-

niere... »

Mise en place d’'une CAA

Personnes informées Personnes non informées

50% 0%
Permanente Permanente
0% 7,69%
Temporaire Temporaire
50% 84,62%

Permanente ou temporaire selon les cas Permanente ou temporaire selon les cas

Pour le groupe des personnes informées, le taux de participants estimant qu’une CAA doit
étre mise en place de maniére permanente diminue de 30%, et celui des participants pensant qu’elle
doit étre permanente ou temporaire selon les cas augmente de 20%. Ces changements de réponses
sont encourageants bien que légers. Cependant, une personne a coché « temporaire », ce qui est
contradictoire avec ce qui est indiqué sur le livret.

Dans le groupe des personnes non informées, les réponses a I’item « permanente » augmen-
tent, passant de 0 a 23,08%, et celles obtenues a 1’item « temporaire » également, augmentant de
7,69%. Le nombre de réponses a I’item « permanente ou temporaire selon les cas » diminue quant a
lui de 23,08%.

Les résultats obtenus restent corrects mais 1’évolution des réponses entre les deux question-
naires pose question, car malgré I’information clairement indiquée dans le livret, des réponses ont
été distribuées aux deux items incorrects et une diminution des réponses a I’item correct est relevée
pour les personnes non informées. Il convient donc d’insister davantage sur ce point en apportant un
supplément d’informations dans le cadre de 1’éducation thérapeutique, sur la possibilité, pour cer-

taines personnes TSA, de développer un langage oral durant I’utilisation d’une CAA.
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Discussion

I- Rappel du postulat et de la démarche

Nous avons fait le postulat que la création d’un livret d’information sur la CAA serait un
complément au travail de 1’orthophoniste dans le cadre de 1’éducation thérapeutique pour répondre

aux besoins des familles de personnes TSA en termes d’informations.

Nous avons donc proposé un questionnaire afin de mesurer le niveau de connaissances de ces
familles sur la CAA.

Puis nous avons créé un livret en nous appuyant sur les réponses obtenues et sur nos assises

théoriques.

Enfin, nous avons propose un nouveau questionnaire pour mesurer le niveau de connaissances

sur le sujet par les familles aprés leur avoir soumis le livret.

Nous proposons dans cette discussion une interprétation de nos résultats, puis nous présentons

les limites et intéréts de cette étude. Enfin, nous proposons des perspectives d’avenir.

I1- Interprétation des résultats

A- Nombre de réponses aux questionnaires

Nous avons conscience que notre échantillon est faible. Nos difficultés de recrutement, que
nous exposons dans la partie « Limites » ne nous ont pas permis de constituer un échantillon suffi-
sant pour une analyse rigoureuse des reponses.

En outre, le nombre de participants au second questionnaire a été réduit de moitié par rapport
au nombre de réponses obtenues au premier questionnaire. En effet, malgré plusieurs relances,
seules 25 personnes ont répondu. De plus, nous avons di exclure de 1’étude deux personnes en rai-
son de diagnostics n’entrant plus dans nos critéres d’inclusion. L’une d’elle évoquait non pas un

TSA mais un retard psychomoteur associé a des troubles du langage, et I’autre nous a informée que
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son enfant, auparavant porteur d’un diagnostic de TSA avait finalement recu un nouveau diagnostic
de TDAH durant 1’été.

Ainsi, seules 23 personnes ont participé jusqu’au bout a I’étude, ce qui réduit la possibilité
d’obtenir des résultats représentatifs.

Cependant, nous avons pris en compte, dans notre étude, ces paramétres. Nous avons analyse,
dans un premier temps, les résultats obtenus au premier questionnaire avec 1’échantillon de base.
Puis, nous avons comparé les résultats obtenus aux deux questionnaires pour I’échantillon réduit,
afin de mesurer I’impact du livret sur ces personnes en particulier.

Néanmoins, en raison de ce faible nombre de réponses, les résultats obtenus n’ont pu faire

I’objet que d’une analyse qualitative. Nous parlerons donc de tendances.
B- Tendances observées dans les réponses

1) Analyse des tendances obtenues au questionnaire pré-livret

Les tendances relevées lors de 1’analyse des réponses du questionnaire pré-livret ont pu mettre
en lumiére de la part des participants :
- des connaissances insuffisantes en ce qui concerne :
o I’objectif de la CAA de favorisation du développement du langage oral (pour les per-
sonnes non initiées)
o I’importance de la communication multimodale chez les personnes TSA
o la durée de mise en place d’une CAA (chez les personnes initiées)
- un manque important de connaissances en ce qui concerne :
o la CAA en général (pour les personnes non initiées)
o le public concerné par la CAA (notamment concernant les personnes TSA ayant ou
non acces au langage oral et ayant des difficultés de compréhension)
o les apports de la CAA sur le developpement du langage oral et sur la production de
commentaires (pour les personnes non initiées)
o I'utilisation du langage écrit dans le cadre d’'une CAA

o les systemes de CAA (surtout pour les personnes non initiées)

Ces éléments ont confirmé les données que nous avons relevées dans la littérature en termes
de manque d’informations et ont été pris en compte dans la conception du livret qui contient, en
réponse aux manques Cites :

- une définition simple mais compléte de la CAA reprenant ses objectifs principaux
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- un rappel des spécificités de la communication des personnes TSA conclue par une phrase

résumant le public concerné par la CAA

- une liste des apports de la CAA

- les principes généraux de mise en ceuvre d’une CAA

- une présentation de systemes de CAA sur les versants réceptif et expressif

2) Analyse des tendances obtenues en comparant les deux questionnaires

La comparaison des réponses obtenues aux deux questionnaires révelent des tendances en

termes d’efficacité du livret :

- une efficacité de I’apport d’information par le livret seul pour les informations concernant :

o

les objectifs de la CAA sur 1’absence de langage oral et la compensation d’un lan-
gage oral insuffisant
les apports de la CAA (sauf pour le développement du langage oral, et 1’initiation

des échanges)

- la nécessité d’apporter un soutien supplémentaire a I’information du livret au moyen de

I’éducation thérapeutique pour les informations concernant :

(@]

(@]

o

le public concerné par la CAA (notamment au sujet des personnes TSA ayant accés
au langage oral)

I’objectif de la CAA sur le développement du langage oral

I’apport de la CAA sur I’initiation des échanges

I’importance de la multimodalité dans la CAA auprés de personnes TSA

les termes employés (notamment « signes », « gestes » et « expression »)

la durée de mise en place d’'une CAA

- la nécessité de remanier le livret pour les informations concernant :

@)

@)

I’apport de la CAA sur le développement du langage oral
le langage écrit comme outil pouvant étre utilisé dans une CAA

Malgré quelques domaines a approfondir, ces résultats démontrent une efficacité de notre li-

vret concernant notre objectif d’apport de nouvelles connaissances sur la CAA. IIs révelent égale-

ment I’importance d’utiliser ce livret dans le cadre d’une éducation thérapeutique pour permettre

aux personnes concernées d’obtenir, de la part d’une personne compétente dans les domaines du

TSA et de la CAA, telle que I’orthophoniste, des précisions et un supplément d’information néces-

saire a la bonne intégration des domaines présentés dans ce livret.
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I11- Limites

A- Une étude qualitative

Plusieurs éléments ont participé a 1’élaboration de tendances, plutdt que de résultats quantita-
tifs représentatifs, en limitant les possibilités en termes de moyens humains et techniques. Nous
avons donc ainsi abouti a une étude qualitative qui permet, malgré ses limites, de mettre en lumiere

des éléments intéressants.

1) Difficultés rencontrées lors du recrutement

Nous avons rencontré des difficultés au niveau du recrutement des familles de personnes TSA.

Au départ, nous désirions faire notre recrutement aupres des lieux de diagnostic et de prise en
charge précoce des enfants TSA. Nous avons donc cherché a contacter en premiére intention le
CRA de Bordeaux. Face a I’échec de notre tentative, la recherche a été étendue aux CRA, CAMSP
et CMPP de la région, et finalement un envoi de mail a été effectué aupres de tous les CRA de
France, afin de leur demander de bien vouloir transmettre notre questionnaire pre-livret aux familles
de patients TSA qu’ils pouvaient rencontrer. Seuls quelques CRA et CMPP nous ont répondu, trés
peu ont transmis notre requéte.

Nous nous sommes donc finalement tournée vers toutes les associations de familles d’enfants
autistes de la région afin de nous adresser directement aux personnes concernées par le livret. Nous
avons regu plusieurs réponses des présidents d’associations qui ont transféré notre mail aux familles
inscrites dans leur association.

Puis, nous nous sommes rendue a la journée de sensibilisation a I’autisme, le 2 avril, afin de
rencontrer une orthophoniste du CRA de Bordeaux, qui nous a confirmé qu’il paraissait difficile de
proposer notre étude au CRA, ainsi que de nous rendre au stand des associations de familles ou
nous avons pu parler de vive voix avec les quelques présidents d’association présents au sujet du
mail envoyé. Nous avons également profité de cette journée pour prospecter auprés des personnes
présentes a la journée, professionnels et familles de personnes TSA et leur demander, le cas échéant,
leur adresse mail pour leur envoyer le questionnaire préalable au livret.

Enfin, nous avons envoy¢ le questionnaire a toutes les associations des familles d’enfants
TSA que nous avons pu trouver sur les réseaux sociaux. C’est ce moyen de prise de contact qui
s’est avéreé le plus efficace, avec également le contact direct par mail des associations de familles de

la région.
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2) Difficultés dans le maintien de participants d’un questionnaire a 1’autre

Comme nous I’avons vu, le questionnaire post-livret n’a été renseigné que par la moitié des
participants au premier questionnaire. Les difficultés en termes de recrutement et de maintien de
participants entre les différents questionnaires s’expliquent en partie par le manque de moyens
techniques pour effectuer une étude quantitative poussée et représentative de la population générale
de familles de personnes TSA avec une cohorte suffisante et qui puisse rester engagée jusqu’a la fin
de I’étude.

De plus, le TSA est un trouble sérieux, mobilisant les familles de maniere importante, ce qui
peut expliquer en partie que certains participants se soient désengagés de 1’étude et n’aient pas ré-
pondu au second questionnaire.

En outre, les moments de diffusion des questionnaires n’étaient sans doute pas idéaux, no-
tamment avec les vacances d’été.

Enfin, le support Internet reste un moyen efficace en termes de rapidité des échanges mais ne
permet pas un échange physique qui aurait sans doute permis un meilleur investissement des fa-

milles en rendant 1’étude peut-étre plus « concréte ».

3) Difficultés dans I’utilisation d’un questionnaire sur support Internet

Le premier questionnaire a permis de mettre en lumiére certaines difficultés liées a

I’utilisation du support Internet.

Tout d’abord, lors de la création du questionnaire, ayant une mauvaise connaissance de 1’outil
utilis¢, nous avions omis la demande d’une adresse mail, pensant que cette information apparaitrait
lors de la transmission des réponses. Or, le recrutement ayant été fait aupres de divers organismes et
de seules quelques personnes directement concernées par le questionnaire, I’envoi du livret s’avérait
impossible pour une dizaine de participants, car nous n’avons pas pu récupérer leurs adresses mails.

Cependant, cette erreur a été corrigée, permettant d’obtenir celles des participants suivants.

Enfin, nous avons di prendre soin d’exclure de I’étude les personnes ne répondant pas a notre
critére de recrutement, car certains participants ont précisé que leur enfant n’était pas diagnostiqué
TSA bien que le titre du questionnaire était « Questionnaire a destination des familles d’enfants
avec un trouble du spectre autistique (TSA) ». Le contrdle des participants est effectivement moins

facile avec le support Internet qu’en relation directe.
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Ainsi, I’aspect facilitateur de ce questionnaire en ligne a ses limites, puisqu’il nécessite une
certaine maitrise de son utilisation et ne permet pas un contrdle rigoureux des participants. 1l a ce-
pendant permis a ces derniers une modalité de réponse simple et rapide (sélections de réponses en

cochant des cases et quelques courtes réponses rédigées au clavier).

4) Des biais difficiles a controler

a. Niveau d’information de base des participants

Un premier biais difficile a contrdler et a évaluer est le niveau réel d’information et de forma-
tion de base des personnes interrogées au moment de leurs réponses aux questionnaires.

En effet, méme si certaines personnes disent ne pas avoir recu d’information sur le sujet, elles
ont pu, avant ou au moment des réponses aux questionnaires, se renseigner sur le sujet.

De plus, certaines personnes disant étre informeées ont peut-étre recu une information partielle
ou imprécise, ne leur permettant pas d’avoir une réelle connaissance du sujet.

Ces disparités dans les informations de base peuvent avoir biaisé I’analyse de nos résultats et

minoré les effets du livret en termes d’apports de nouvelles informations.

b. Répartition des réponses par les participants a la question du public concerné par
laCAA

Pour cette question, les participants ont parfois sélectionné le premier item « aux enfants TSA
en général », mais n’ont pas coché les autres items, alors que cette réponse supposait la prise en
compte des items suivants. Les résultats s’en retrouvent faussés.

Afin d’obtenir des résultats interprétables, il aurait fallu un classement des réponses par ordre
d’importance, ou bien un systéme de puce a cocher qui aurait sélectionné automatiquement les
items suivants. Une autre solution possible aurait été de supprimer ce premier item, ce qui aurait
obligé les participants a cocher I’ensemble des autres items.

Nous avons néanmoins redistribue les réponses des personnes ayant sélectionné cet item de
maniere exclusive dans les autres items pour avoir une idée plus fiable des résultats, méme si cette

analyse demeure imprécise.
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c. Conditions de réponse au second questionnaire

Nous avons décidé d’envoyer le second questionnaire une dizaine de jours apres 1’envoi du li-
vret afin d’éviter que les participants s’y référent de maniére directe lors de leurs réponses au ques-
tionnaire.

Cependant, le contréle de ce biais est difficile en raison de la modalité de réponse au ques-
tionnaire qui se fait par le participant seul devant son ordinateur et qui peut donc, de ce fait, se réfé-
rer au livret en vis-a-vis du questionnaire s’il le désire.

Les réponses peuvent donc avoir été faites en parallele a la lecture du livret et ne pas corres-
pondre a ce que les personnes ont retenu de ce livret mais a ce qu’elles en ont lu au moment des

réponses au questionnaire.

B- Les modifications des critéres d’inclusion

Les difficultés de recrutement relevées précédemment nous ont contrainte a élargir nos cri-
teres d’inclusion. En effet, au départ, nous voulions recruter des familles de personnes récemment
diagnostiquées aupres des structures de diagnostic et de prise en charge précoces de personnes TSA
afin de n’obtenir que des familles découvrant le TSA et n’ayant a priori pas ou peu obtenu
d’informations sur la CAA. Finalement, en raison des difficultés rencontrées, nous avons élargi nos
recherches de contact ainsi que nos critéres en incluant dans notre étude des personnes diagnosti-
quees récemment ou non. Nous avons néanmoins gardé en téte le désir de différencier nos résultats
en fonction du niveau de connaissance de base et avons adapté notre analyse en divisant notre
groupe d’étude en personnes informées et non informées sur la CAA avant 1’obtention du livret.

En outre, malgré la spécification précisée durant le recrutement et sur le titre du questionnaire
qui indiquait que ce dernier était destiné aux familles d’enfants TSA, nous avons obtenu certaines
réponses de familles d’adultes TSA. Nous avons hésité a les exclure de notre étude. Cependant,
nous avons réalisé, en observant de plus pres les réponses apportées par ces personnes, qu’elles
étaient reévelatrices d’un manque d’informations global sur le domaine de la CAA. Nous avons es-
timé que les familles d’adolescents et d’adultes TSA pouvaient également nécessiter des informa-
tions nouvelles ou complémentaires de connaissances pré-acquises, que le livret pourrait leur four-
nir. Ainsi, nous avons modifié I’intitulé du mémoire et du livret en parlant de personnes TSA et non
plus seulement d’enfants TSA, et avons intégré ces personnes a notre étude. Malheureusement, cette
prise de conscience n’étant parvenue qu’a 1’analyse des résultats de ce premier questionnaire, nous
n’avons pas ¢té¢ en mesure de modifier les critéres de recrutement de base pour obtenir une cohorte

plus importante de participants a I’étude.
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C- Des attentes non satisfaites

Lors du second questionnaire, des propositions ont été faites pour compléter le livret.

Une premiere demande concernait « des conseils ». Bien que le livret constitue en partie des
conseils dans la mise en place d’une CAA, il ne peut répondre a des besoins précis et individualisés.
Les conseils attendus par ce participant sont a rechercher par ce dernier auprés des professionnels
concernés. C’est ainsi que I’orthophoniste pourra proposer, une éducation thérapeutique sur la CAA
en se servant du livret, pour exposer les bases de la CAA, les spécificités communicationnelles de la
personne TSA nécessitant cette CAA et les supports existants ainsi que quelques contacts utiles. Ce
livret est un complément a 1’éducation thérapeutique que 1’orthophoniste doit adapter a chaque cas,
pour permettre une prise en charge individualisée dans le cadre de celle-ci. (Autisme-Europe, 2001 ;
Lacroix, 2006 ; Baghdadli, Darrou et Meyer, 2015)

Enfin, une autre réponse évoquait « les signes ». Bien que nous ayons présenté le Makaton,
intégrant des signes de la LSF, nous n’avons effectivement pas évoqué la LSF comme utilisation a
part entiere. Ce moyen de communication particulier nous paraissait ne pas répondre a 1’objectif
d’intégration de la personne TSA au niveau social et de I’élargissement du nombre de ses parte-
naires de communication au moyen de la CAA (Light et McNaughton, 2014). En effet, la gram-
maire particuliere de la LSF et ses signes étant souvent difficiles a interpréter sans formation, ne
permettent pas & un public tout-venant d’accéder a la compréhension des messages. Nous avons
donc pris la décision de ne pas en parler dans ce livret et avons préféré présenter la méthode Maka-
ton, utilisant des signes de la LSF parfois simplifiés et en gardant I’ordre grammatical du frangais,
ainsi que des images sur lesquels un public non averti peut s’appuyer pour comprendre le message

transmis.

D- Des informations a compléter

Suite a une relecture des résultats du questionnaire post-livret, nous nous sommes rendue
compte qu’un outil important dans I’utilisation d’une CAA avait été négligé, le langage écrit.

En effet, a la place ou en complément d’images, d’objets, ou de photographies, le langage
écrit peut étre un moyen de compensation utile dans la CAA pour les personnes TSA qui ont des
capacités en lecture (Peeters, 2008 ; Peeters et De Clercq). Bien qu’il ait été évoqué a la page 5 du
livret (Principes généraux de la CAA), il n’apparait pas clairement dans les outils proposés ensuite.

Le fait de ne pas avoir suffisamment insisté sur ce versant a pu impacter les résultats obtenus au
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second questionnaire. Cette erreur pourra étre corrigée lors d’une reprise de notre travail pour amé-
liorer le livret.

En outre, il apparait dans notre analyse que I’information concernant I’apport de la CAA sur
le développement du langage oral (Schlosser et Wendt, 2008 ; Sigafoss, Schlosser et Sutherland,
2010 ; Walker et Snell, 2013) mérite également d’étre approfondie. Cet élément a également été
évoque brievement dans notre livret mais pas suffisamment clairement au regard des résultats de

notre étude.

E- Les améliorations possibles

Comme cela a été évoqué plus haut, il parait important de compléter certains manques du li-
vret, notamment en ce qui concerne le langage écrit ainsi que 1’apport de la CAA dans le dévelop-
pement du langage oral.

Il serait intéressant également d’en améliorer I’aspect, trés sommaire, qui n’est peut-étre pas
suffisamment travaillé pour attirer et intéresser le lecteur. Cette question de I’aspect n’étant pas
notre objectif lors de la création du livret, nous n’avons pas demandé leur appréciation aux familles
sur ce sujet. Cela pourrait étre abordé si ce travail fait ’objet d’un approfondissement afin de com-

pléter et d’améliorer notre travail.

IV- Intéréts de cette étude

A- Objectifs atteints

1) La transmission d’information sur la CAA

Nous avions pour objectif de réaliser un livret d’information sur la CAA a destination des fa-
milles de personnes TSA. Cet objectif a été rempli puisque nous avons pu transmettre aux per-
sonnes ayant participé a notre étude un outil simple et concis présentant la CAA, son intérét dans le
champ du TSA et des systemes et outils a disposition.

En outre, méme si les résultats obtenus a 1’analyse des réponses aux questionnaires ne sont
que des tendances, il apparait que la confrontation des participants au livret a pu améliorer leurs
connaissances pour certains domaines de la CAA et de son application auprés de personne TSA.
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2) Une réponse a des besoins réels

Dans le premier questionnaire, une question relative aux attentes des familles sur le livret
d’informations rév¢le une forte demande en termes d’ « aides » notamment pour « comprendre » et
« communiquer » avec la personne TSA. Nous avons également relevé des réponses évoquant le
besoin de connaitre les professionnels et structures vers lesquelles se tourner pour la prise en charge
de leur enfant TSA notamment dans le domaine de la communication. Globalement, les familles
paraissent étre en attente d’'un document de ce type.

En outre, la littérature et I’analyse des réponses aux questionnaires a révéelé un vrai manque

d’informations auquel le livret peut étre une réponse efficace.

B- Efficacité du livret

Comme nous I’avons vu plus haut, les résultats obtenus au deuxiéme questionnaire ont révelé
une amélioration des réponses, ce qui démontre une meilleure connaissance de la CAA apres
I’acces au livret. Ce livret remplit donc son objectif d’informativité. Cependant, les résultats sont a
pondérer en raison du faible échantillon de participants. En outre, certaines informations nécessitent
d’étre soutenues par I’apport expert de personnes compétentes dans le domaine de la CAA et du
TSA pour étre mieux intégrées par les personnes concernées. Nous devons rappeler qu’il est néces-
saire que ce livret soit présenté dans le cadre d’une éducation thérapeutique, pour permettre une

meilleure intégration des informations qu’il contient par les familles de personnes TSA.

C- Des retours positifs

Parmi les questions proposées dans le second questionnaire, nous avons pu noter des appré-
ciations plutét positives par les participants en ce qui concerne 1’informativité (surtout par le groupe
des personnes informées), la clarté et I’exhaustivité du livret.

Dans les réponses annotées dans ’encadré « Avis, remarques, commentaires et questions »
nous avons également regu un remerciement et un encouragement :

-« Merci de nous faire confiance »
-« Ce livret serait trés utile a bien des familles qui, soit « débutent » avec leur enfant soit ne
font pas ou trés peu de formations »

Nous avons également eu des retours positifs de la part d’orthophonistes qui ont pu manifester
un engouement certain pour ce travail en pointant son intérét par rapport aux mangues dans ce do-
maine, ainsi que de personnes ne connaissant pas la CAA qui ont apprécié ce livret et déclaré avoir
« appris des choses intéressantes et utiles ».
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D- Un livret concis et simple

1) Des choix effectués pour la concision du livret

Lors des réponses au questionnaire pré-livret, plusieurs choses ont été évoquées n’appartenant
pas au domaine de notre travail qui concerne les difficultés de communication et leur remédiation

au moyen de la CAA dans le cadre du TSA.

Ainsi, une personne a pu évoquer parmi le public concerné par 1’utilisation d’'une CAA « tout
handicap altérant la communication verbale ou non verbale ». Cela est tout a fait correct mais ne

répond pas a notre étude qui est limitée au TSA et a ses particularités communicationnelles.

De plus, malgré 1’évocation, par un participant a 1’étude, des gestes Borel Maisonny parmi les
systemes de CAA connus, nous avons estimé que ces gestes n’étant pas a proprement parler un
moyen de CAA (méme s’ils peuvent y contribuer), mais plutdt un outil de soutien a ’apprentissage
du langage écrit, et avons donc décidé de ne pas I’intégrer au livret bien que nous 1’ayons compté

dans I’analyse des réponses.

Les méthodes psycho-éducatives globales telles que le TEACCH et I’ABA, évoqués par cer-
tains dans les systemes de CAA connus ont également été écartées du livret mais aussi de I’analyse
des réponses, car il ne s’agit pas de systemes de CAA mais de méthodes dans lesquelles des sys-
témes de CAA peuvent étre intégrés.

Enfin, parmi les réponses proposées dans les outils pouvant étre utilisés dans un systeme de
CAA, nous avons obtenu 2 réponses « autres ».

La premiére réponse concernait des « mises en situation » et la « théatralisation », Nous avons
estimé que ces propositions étaient davantage du ressort de la modalité de présentation des informa-
tions plutét que des outils et les avons évoqués dans la partie « Principes généraux de la CAA »,
avec notamment I’accentuation des mimiques, et la création de situations nécessitant des demandes.

La seconde évoquait les sons signaux qui participent effectivement a permettre une lisibilité
de ’environnement par la personne TSA en permettant d’associer un son a une action ou un évene-
ment, mais nous avons pris la décision de ne pas I’inclure dans le livret en raison du risque de géner

certaines personnes de par ’aspect de conditionnement que suppose cet usage.
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2) Une volonté de simplification

Ce livret s’adresse aux familles de personnes TSA. Or, ce public n’est pas nécessairement
formé ni informé sur le sujet traité. Nous avons donc pris soin de simplifier le vocabulaire utilisé

afin qu’il soit accessible pour toute personne susceptible d’avoir ce livret en main.

En outre, pour en faciliter la lecture, nous avons utilisé des phrases simples, et une mise en
page claire et colorée afin de ne pas « perdre » le lecteur dans les informations présentées et de gui-
der sa lecture. Il peut ainsi décider s’il souhaite s’attarder ou non sur des passages concernant plus

ou moins sa problématique personnelle par rapport au membre TSA de sa famille.

V- Perspectives d’avenir

Nous tenons a rappeler que ce livret fait partie de 1’éducation thérapeutique qui doit étre pro-
posée aux familles des personnes TSA. L’information écrite seule ne suffit pas. Méme si elle per-
met aux familles d’avoir des pistes et de connaitre les principaux moyens a mettre en ceuvre
pour pouvoir communiquer avec une personne TSA, il est important de se référer aux personnes
compétentes dans le domaine, tels que les professionnels des CRA ou 1’orthophoniste qui suit la
personne, comme indiqué au dos du livret, ainsi que de se former. Ce livret est destiné a étre un
outil sur lequel le professionnel peut s’appuyer pour parler de la CAA aux familles de personnes
TSA avant de le leur transmettre pour qu’elles puissent s’y référer au besoin.

De plus, la simple lecture de ce type de livret, ne permet pas de donner tous les détails de mise
en ceuvre, cette derniere nécessitant un ajustement particulier aux problématiques de la personne
TSA concernée. 1l s’agit de se servir de ce livret comme base informative et non comme un outil
exhaustif constituant une formation quelconque a tel ou tel systéeme de CAA. Il n’a pas pour ambi-
tion de répondre a toutes les questions que se posent les familles qui devront se diriger vers les per-
sonnes compétentes pour obtenir des réponses précises a leurs questionnements.

En outre, les conseils indiqués dans ce livret paraissent difficilement applicables sans évaluer
au préalable les compétences et les difficultés de la personne concernée.

Enfin, il est important de considérer différents facteurs qui peuvent freiner les familles
d’enfants TSA dans leur demande d’informations voire dans leur lecture de ce livret : la fatigue, le
stress, la surcharge d’informations sur les démarches a effectuer auprés des divers organismes pour
la prise en charge de la personne TSA...

Ainsi ce livret doit étre proposé par 1’orthophoniste dans le cadre de 1’¢éducation thérapeutique,

pour appuyer une proposition de mise en place d’un outil de CAA pour une personne TSA. Il devra
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faire 1’objet d’un complément d’information et d’une présentation orale pour adapter les conseils de
ce livret aux capacités et difficultés de la personne concernée. Son contenu doit étre pris en compte
dans sa globalité pour une sensibilisation a la CAA, et dans ses détails pour répondre aux caractéris-

tiques précises de la personne TSA concernée.

Cette étude pourrait étre poursuivie en proposant une information plus globale, hors cadre de
I’éducation thérapeutique, sur la CAA dans le champ du TSA ou non, au sein d’un site Internet.
Cela pourrait permettre a davantage de personnes d’y avoir accés, concernées ou non par la proble-
matique de difficultés de communication avec une personne TSA. Un site pourrait également per-
mettre un supplément d’information en dirigeant directement les lecteurs vers des liens, ou vers les

adresses de sites proposant des formations sur le domaine.

Nous avons également remarqué, lors de nos recherches théoriques, que le langage écrit dans
le domaine de 1’autisme faisait 1’objet de peu d’études. Etant pourtant un outil pouvant étre investi
par les personnes TSA, il pourrait étre un sujet intéressant a aborder dans le cadre d’un prochain

mémoire de recherche.

Enfin, nous n’avons pas pu répondre a toutes les questions et attentes des participants a cette
étude, car nous avions fait le choix de nous centrer sur la problématique de la communication des
personnes TSA au sens large. Cependant, certaines personnes ont pu manifester des demandes qui
pourraient faire I’objet d’un travail ultérieur, comme les moyens de communiquer avec les enfants
TSA sur les problématiques de la sexualité, la généralisation de 1’apprentissage du langage ou en-
core 1’établissement d’une liste de contacts d’établissements et de professionnels formés dans le
domaine du TSA dans la région Aquitaine, pour permettre aux familles de savoir vers ou se diriger
pour obtenir un renseignement, une prise en charge ou une place pour une personne TSA (enfant,
adolescent ou adulte). Ces travaux paraissent intéressants pour poursuivre 1’objectif premier de
notre travail qui est avant tout d’apporter une aide et un soutien pour les familles des personnes

TSA et participer ainsi a faciliter leur quotidien et celui de la personne TSA.
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Conclusion

La CAA est un domaine essentiel dans la prise en charge de personnes TSA car elle permet a
celles-ci de comprendre et d’étre compris par leur environnement. L’utilisation d’outils de CAA
peut donc permettre ou améliorer une communication pour les personnes TSA. Cependant, les
études ont révélé un manque d’information important des familles de personnes TSA a ce sujet.

Cette information peut étre transmise par 1’orthophoniste dans le cadre de 1’éducation thérapeutique.

Nous avons réalisé une étude sur un petit échantillon de familles de personnes TSA. Bien que
les données soient a relativiser en raison du nombre restreint de participants, ce travail a une valeur
qualitative. En effet, il a pu mettre en lumiére les manques et les besoins en termes d’informations

sur la CAA et nous nous somme donné I’objectif, a travers ce mémoire, de répondre a ce besoin.

Notre étude a donc abouti a la création d’un livret qui, par son contenu, sa concision et sa
simplicité permet aux familles de personnes TSA d’obtenir des informations sur la CAA et son ap-

plication aupres de personnes TSA.

L’un des roles de 1’orthophoniste consiste a conseiller, guider les familles dans les difficultés
qu’elles rencontrent face au TSA. L’éducation thérapeutique va dans ce sens, en proposant des solu-
tions efficaces dans un souci d’échange et de partenariat. Le livret congu dans cette étude est a ins-
crire dans cette éducation thérapeutique, pour permettre a la personne TSA et sa famille de mieux
comprendre ses troubles de communication et de connaitre les solutions apportées par la CAA.
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Annexe 1 : Questionnaire pré-livret

Questionnaire a destination des familles
d’enfants avec un trouble du spectre autistique
(TSA)

Ce questionnaire est réalisé dans le cadre d'un mémoire pour I'obtention du
certificat de capacité d'orthophoniste.

Ce mémoire a pour objectif la création d'un livret d'information sur la
communication alternative et augmentée (CAA), qui consiste en des moyens et
outils permettant d'avoir des échanges les plus fonctionnels possibles avec des
personnes ayant des troubles de la communication, notamment les enfants
TSA.

*QObligatoire

Date de naissance de votre enfant *

Date de diagnostic de votre enfant *

Ou le diagnostic a-t-il été posé ? *

Avez-vous recu des informations sur la communication alternative
et augmentée (CAA) ? *

*+ OOui
« ONon

Si oui, ou et par qui ces informations vous ont-elle été transmises ?

Selon vous, a qui s’adresse Putilisation d’une CAA ? *



(plusieurs réponses possibles)

[JAux enfants TSA en général

LJAux enfants TSA ayant des difficultés dans la communication
[JAux enfants TSA ayant accés au langage oral

OJAux enfants TSA n’ayant pas acces au langage oral

L] Aux enfants TSA ayant des difficultés pour comprendre

JAutre :

Selon vous, quels sont les objectifs de la CAA ? *

(plusieurs réponses possibles)

LJCommuniquer en I'absence de langage oral
[JCommuniquer en compensant un langage oral insuffisant
[JCommuniquer en favorisant le développement du langage oral

OAutre :

Selon vous, une CAA efficace doit permettre a I'enfant *

(plusieurs réponses possibles)

[ODe parler

[1De demander (de I'aide, un objet)

[1De comprendre ce qu'on lui demande de faire
[ID'exprimer un refus ou une acceptation

[ D'exprimer une douleur, un sentiment

[De commenter quelque chose qu'il a vu/fait
[OD'initier un échange

O Autre :

Selon vous, quels outils peuvent étre utilisés dans un systéme de
CAA ? *

(plusieurs réponses possibles)

[ Des objets

[ODes images

[1Des photographies
[IDes signes

[1Des gestes

[ILe langage écrit
OLe langage oral

O Autre :

Selon vous, l'utilisation d’une CAA doit se faire... *



(plusieurs réponses possibles)

LDans plusieurs modalités a la fois (par exemple : gestes, images et
langage oral pour une méme demande)

O En proposant plusieurs modalités mais sans les combiner dans une
méme demande (par exemple : les gestes pour une demande puis des
images pour une autre... etc)

LDans une seule modalité (par exemple : exclusivement les gestes pour
toutes les demandes)

Selon vous, la mise en place d’un systéme de CAA doit étre faite de
maniére *

O Permanente
O Temporaire
O Permanente ou temporaire selon les cas

Quels systemes de CAA connaissez-vous ? *

Qu'attendriez-vous d'un livret d'information sur la CAA ? *

Veuillez indiquer votre adresse mail afin de recevoir le livret *
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Annexe 2 : Questionnaire post-livret

Questionnaire sur la Communication Alternative et
Augmentée (CAA) suite a I'envoi d'un livret
d'information a destination de familles de personnes
avec un Trouble du Spectre Autistique (TSA)

Ce questionnaire est réalisé dans le cadre d'un mémoire pour l'obtention du certificat de capacité
d'orthophoniste.
Il fait suite a I'envoi d'un livret d'information sur la communication alternative et augmentée (CAA) a

destination des familles de personnes TSA, qui a été créé dans le cadre de ce mémoire.
*Obligatoire

Date de naissance de votre enfant*

JNEY | NE] | B

Date de diagnostic de votre enfant*

JNEY | IRNE] | IE

Selon vous, a qui s'adresse |'utilisation d'une CAA ? (plusieurs réponses possibles)*

Aux enfants TSA en général

Aux enfants TSA ayant des difficultés dans la communication
Aux enfants TSA ayant accés au langage oral

Aux enfants TSA n'ayant pas accés au langage oral

Aux enfants TSA ayant des difficultés pour comprendre

° Autre :

[ ]
[ I R RN R

Selon vous, quels sont les objectifs de la CAA ? (plusieurs réponses possibles)*

Communiquer en l'absence de langage oral
Communiquer en compensant un langage oral insuffisant

Communiquer en favorisant le développement du langage oral

. Autre :

[ ]
I B I

Selon vous, une CAA efficace doit permettre a I'enfant... (plusieurs réponses possibles)*.

. I De parler
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De demander (de l'aide, un objet)

De comprendre ce qu'on lui demande de faire
D'exprimer un refus ou une acceptation
D'exprimer une douleur, un sentiment

De commenter quelque chose qu'il a vu/fait

D'initier un échange

. Autre :

0 A R R R I

Selon vous, quels outils peuvent étre utilisés dans un systeme de CAA ? (plusieurs réponses
possibles)*.

Des objets

Des images

Des photographies
Des signes

Des gestes

Le langage écrit

Le langage oral

[ ]
0 A R RN RN BN B

. Autre :

Selon vous, l'utilisation d'une CAA doit se faire... (plusieurs réponses possibles)*

B . SN . . N
. Dans plusieurs modalités a la fois (par exemple : gestes, images et langage oral pour une méme

demande)

- . L, . . ~ .
. En proposant plusieurs modalités mais sans les combiner dans une méme demande (par exemple :

les gestes pour une demande puis des images pour une autre... etc.)

I_ iy .
. Dans une seule modalité (par exemple : exclusivement les gestes pour toutes les demandes)

Selon vous, la mise en place d’un systéme de CAA doit étre faite de maniére...*

¢

. Permanente
{ .

. Temporaire

{ .
. Permanente ou temporaire selon les cas
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Le livret vous a-t-il apporté de nouvelles informations ?*.

1 2 3 4 5
Non, pas du tout C C C C Oui, beaucoup
Le livret vous parait-il clair ?*.
1 2 3 4 5
Non, pas du tout € C C C C

Oui, tout a fait

Si non, quels éléments ne vous semblent pas clairs ?

Le livret vous parait-il complet ?*_

1 2 3 4 5

Tres incomplet € C C C C Tres complet

Si non, selon vous, que faudrait-il y ajouter ?

Vous pouvez ajouter ici vos avis, remarques, commentaires ou questions
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Merci d'indiquer ici votre adresse mail*_.

Envoyer le formulaire
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Annexe 3 : Livret

La Communication

Alternative et Augmentée
(CAA)

Livret d'information a destination
des familles de personnes TSA

Iilustration : Julic Avbugecy

Ce livret est réalisé dans le cadre d'un mémoire d'orthophonie.

Spécificités de la communication des

personnes TSA
L'un des symptémes prnecipaux des Troubles du Spectre Autishique
(ou TSA) est |a présence de troubles de la communication plus ou
mons importants selon le degre de séverits.

*  Apnivean de la compréhenszion, sont atteints :
— la communicanon verbale - les phrases mais aussi les mots,
les expressions imageéss, Ihumour
— la commumication nonm verbale : les réegles déchanges
(distance physique, pnse de parcle, tours de roles), les
zestes, les mummaques, les infonations
— La compréhension est souvent contextuelle, ritualizée, la
personne répond a des habitudes qui ont été apprizes avec le temps
et la répetibon
== La CAA vous permet de rendre I'environnement plus lizible et
prévizible pour la personne, et donc d'augmenter sa possibilité de
compréhension

*  Annivean de 'expression, on observe une perturbation de -
— la communication verbale : le langage orzl (abzent, hnmté on
présent mais n'ayant pas de but commmmecationnel)
— la commumeation non verbale - posture, gestes, mimiques,
regard ef infonations madaptés
— liminanon de léchanpe: la personne ne cherche pas
sponianément 3 communiguer
— L'expression n'est souvent pas dirigée vers une persomnme ef
demande une participation active de l'interlocuteur pour que les
besoins et désurs solent comprs.
== La CAA permet i la perzonne de
moyens ef outils variés

'exprimer grice a des

La CAA peut donc étre proposée A toutes les personnes TSA, pour
rendre lewr commmnication possible ou phis fonctionnelle selon les
besomns.

| La CAA, qu'est-ce que c'est ?

La Communication regroupe l'ensemble des moyens utilisés pour
échanger, délivrer un message, et comprendre les messages regus :
la parole, mais aussi la posture, les gestes, les mimiques, ou encore
les intonations.

La Communication Alternative ef Augmentée (ou CAA) recomre
tous les movens humains et oufils permettant 3 une personne ayant
de: difficultézs dans la communication de communiguer,
(autrement dit de comprendre son environnement et d'étre comprise
par son entourage) en -

— remplacant le langage oral 51l est absant (alternative)

— améliorant une communication msuffizante (auzmentsa)

La CAA doit permettre 3 la persomme présentant wn Trouble du

Spectre Autistique {ou T5A) de commmumiquer de la mamére la plus
efficace possible dans toutes les situations de sa vie quotidienne.

Les objectifs de la CAA

— Permetire a la personne détre actrice de sa vie malgré ses
difficultés : indtier les échanges, demander (des objets, des
actions), exprimer (des refus, des acceptations, des
douleurs, des émotions), commenter ce qu'slle voit ou faut

« En utilizant des sizgnes, des photographies, des images
des ohjets

— Permetire a la personne de comprendre et d'anticiper ce

qu'on attend d'elle
+ En utilizant un emploi du temps visuel, un timer, un
sablier
—  Permetre 3 la personne de devenir plus autonome
+ En utilisant un emploi du temps visuel, un timer, un
sablier

—  Reduire les troubles du comportement
» Avec |'ensemble des outfils ef moyens de CAA

—  Permetfre, dans certains cas (notamment chez les phus jeunes

aver des compeétences de base suffizantes), I'émergence du

langage oral
+ En sensibilizant & ['intérét du langage oral em
associant les mots parlés anx images, objets,

photographies utilizes

— Permettre 32 la persomne d'élargir le pnombre de zes
partenaires de communication
« Avec l'ensemble dez outils et movens de CAA
—  Permetfre 3 la personne de mieux s'intégrer a de nouveaux
environnements

+ Avec l'ensemble des outils ef moyens de CAA
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Principes genéraux de la CAA |

| Quelques outils de CAA

¥  Agirsur la comprebension
— En ralentizzant volre debit et en decoupant vos phrases
pour inzister sur lez mots cléz
— Ep accentuant vos mimigues
— En accompagnant vos parcles de zesies
—  En lmitant vos mots powr favoriser ls visuel
— En vous appuyant sur des objets, des photographies,
des images, des signes, des gestes ou encore le langage
gcrit, assoces aa langage oral
— En structurant l'environnement
— sur le plan spatial (orgamser lespace de maniére
clamre])
— = le plan temporel (emploe du temps, sablier,
fumer)

¥  Agir sur I'expression

— En proposamt a
communication

— En creant des zituation: qum nécessitent une demandes de
sa part (d'aude, d'objet désiré ou domnt 11 a besoin)

—  En renforcant chague tentative de demande, qu'elle seat
orale ou non, par des encouragements SMjOUSS O UNE
réCompense

la persoome des ontils  de

52 mise en place peut se fanme de mamére temporaire oun
permanente selon les cas.

Outils pour la compréhension de
I'environnement

Emploi du temps visuel

— Compréhension de ce qui doit ére fait ot 2 quel moment

Princi
Représenter au moyen dobjets, de photographies ou d'images les
ciffsrentes activités de la journeée que Iz personne enléve au fur et a
mesure lorsqu'elles sont termuneées.

Pounts de wazilance

— Venfiez que lz personne soit capable de se représenter ls
temps visuellement sur un tel support

— Les umages, photographies ou objets et 'unlisation de l'ounil

doivent &ve appnses par la personne

Exemple dun emploi du temps visuel

A savoir avant d'introduire un outil de CAA

Pouwr tous les oubls whlisant des objets, photographies, mmages.
pictogrammes, ces dermiers dorvent éfre prealablement appris a la
personne.

Pour cela, ils doavent faire l'objet dun entraimement reépetitif et
réegulier en mettant en ben l'objet, la photographue, l'image, ou le
pictogrammme avec le concept, lobjet ou l'activite auquel 1l se
rapporte. Il fandra ensmite hy apprendre 3 le discriminer c'est-a-dire
le choisir sans se tromper parom d'autres.

51 vous wouler apprendre & la

51 vous voulez que cette 1mage

personne 3  assocler  [image

o ballon » soat associée 3 toutes

aballon » avec le ballom gulil

sortes de ballons

ufilise habitnellement

Donnez-hii le ballon a chague
foiz que vous allez hn présenter
ou quil va montrer du doigt ou
donner l'image représentant le

Donnez-lm un ballon 3 chague
fois que vous b présenter qu'il
monfre du doigt ou  domme
l'image « ballon », en changeant
réeguligrement le ballon que vous

ballon. o donnez (Je ballon de foot, le
ballon de plage, le ballon de
volley, le ballon vert, la ballon
blew ..}

Puis présenter-hn I'image « ballon » ef une imape dun objet non
desiré (par exemple « chaussette ») et répetez l'exercice en lm
donnant 3 chague foas I'objet assorié a 'imape que vous lm aves
presentée, ou qu'il 2 montrée du deagt ou donnée, méme s'll ne s'agit
pas de ce quil désirant

Lorsque l'enfant est capable de montrer du doigt ou de domner
I'mage & ballon » 3 chague fiois qu'il désire obtenir un ballon et sans
se tromper d'image, alors c'est que 'image 3 été apprise.

Séquentiel d'action

— Anfticipation des étapes 3 effectuer
— Compréhension de ce qui doit étre fait et dans quel ordre le

Tanre

Pt
Feprézenter au moven de photographies ou dimages les différentes
éfapes nécessaires powr accomplir une achion
Point d ]
— Les images et photographies doivent &tre apprises par la
personns

Se laver les malns

i L # . 'l“ &= fﬂ,\l ] ,,15?.5_?:5

= (= -ﬂ"fga’-“'-;-.-"’f-:-;-h,_m TEET
[=1T ] T roser fe rimcar Marmar s Ga Las
rokinat AT las maine robinat s mains mans
lam ialne wot

prEpras

Esenple d'un séquentie] d'action - se laver les mains (images de AR ASAAC)
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Outils pour 1'expression

Tablean de communication

Objectifs

Brinci
Feprésenter par plusiewrs mages et photograplies megroupées
tableaux los comcepts nmécessaires 3 la commmmicaton de l'enfant
dans son quotidien.

L'enfant doit pointer les images utiles 3 son message.

Les tableaw: peuvent éive classeés par themes.

L'interlocutewr est également assistant de commumication : il onente
ses questions pour affiner =a compréhension du message en fonchon
des pointages de la personne

—  Ajoutez des 1mages en fonction des besomns de la persomne,
selon des themes particuliers

—  Assurer-vous de votre bomme compréhension du message en
reformulant le message tout en suscifant une réponse oul'non

— Les images ef photographies doivent &tre apprises par la
personne

Exemple dun tablean de commmmication : le PODD

Communication par échange d'images : le PECS

Objectifs

Lez PECS (Picture Exchange Commumication System) conziste a
échanger des images plutét que des mots.

Il est base sur le pnneipe de I'ABA (Apphed Behavioral Analysis, ou
analyse du comporfement appliguée) gm sappme sur  des
renforgatenrs (récompenses) pour entrainer les échanges.

Ce systéme est essenfellement whlisé par la persomme powr
5'EXNprimer, mals vous pouvez egalement uhliser les images comme
support pour veous fare comprendre.

Il se preésente sous forme de classewr, avec plusiewrs infercalames, et
une « bande-phrase » avec des bandes welcro sur lesquelles somt
accrochees les mmages.

Il peut étre ennchi de nouvelles mmages en fonchion des besoms de la
personne. Cet cuhl se met en place en survant 6 phases progressives.

Pomnts de vi
— Les mmages doivent étve apprises par la parsonne

— Luthsation de ['ounl nécessite une formation par les

partenaires de communicaton

JANCe

Exempls 6 un classeur PECS

Tablean de choix

Objectf

—  Demandes

- Chox

Princi
Feprézenter par mmages ocu photographies les actvités ou objets
dizsponibles qui peuvent étre choisiz par la personne lors d'un temps
libre, d'une activite.

Ce choix peut éire fait par pointage ou échange de Image ou de [a
photographie.

Il peut éive laizsé a la disposihon de l'enfant ou propose a des
moments que vous aurez cholsis.

Point d ]

— Les images ou photograplies deivent &tre apprises par la
personns

| "4
et

Exemple dun tablean de choix

Communication multimodale : le Makaton

|':]._. act] £

— Imtation des échanges

Le Makaton se base sur la multimodalite de la commumecation en
associant le geste (signes de la Langue des Signes Frangaise ouw
L5F), le wisuel (pictogrammes) et le langage oral en fonchon des
difficultés de lenfant Le langage oral est fowjowrs associé 3 la
produchon du sizne ou au pictogramme.

La commmmication par signes penmet aux  personmes oA
n'investissant pas leur bouwche ou ayant des troubles de lorzhits de
s'exprimer par un autre moven corporel, sans nécessiter de support.

Pomnts de w1

— L3 méthode nécessite une formation par les partenaires de
comumnication

— Les sigmes et pictogrammes ufilisés deavent étre entraines

réguli érement

ance

Ex=mple de pictogrammes ef signes du Makaton
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Supports techniques

» Syntheéses vocales

Les synthészes vocales sont des outils électromiques permettant de
produire une voix de synthése ou pré-enregistrée en actonnant
des boutons associés a des images ou pictogrammes.

>F 1 1 ] e~
— Les images doivent étre apprises par lz perzonne
— L'uhhisatnon de l'ounl doit étre appns par la persomne

. 15

el i Y ¢
manial
gEEkE
mNE=E

Example d'appareil de synthese vocale: e GoTak20~

Conclusion

Il est important de garder en téte certains aspects de la mise en place
des movens et outils de CAA decnits

— Elle représente certaines difficultés, en raison notamment de
l'évitement du regard, sowvent observé chez les personmes
TSA 11 copvient d'adapter la CAA en fonchon des
capacités et difficultéz de la personne.

— Elle demandent un imvestissement important en tenmes de
tempz et denergie de la part des parfenares de
commumcation. Il faut rester patient.

—  Quels que soit le ou les movens et outlls de CAA chousis,
lewr puse en place doit =& fawe en collaboration avec
I'orthophoniste, qu peut vous onenter dans le choix de la
CAA mas auss dans la mameére de la metire en place.

Enfin cerfames conditions d'utilization dune CAA sont nécessames
pour qu'elle soit la plus efficace possible
— Elle doit étre proposée dans tous les lieux de vie de 1z
personne (maison, école ou ttavall, actvites exténeures)
— Elle ne doit pas étre retirée, sauf dans le cas d'une personne
qui aurart développé wne communication pluz efficace ot
misux investie que celle proposée Jusque 13,

» Logiciels et applications

)y I

Princi
Ils permettent une utilisation d'images et de pictogrammes sur des
supports plus faciles a transporter tels que des tablettes.

Pomnts de vizilance
— Les images doivent étre appnses par la personne
— L'utilisanon du support dott étre appns par la personne
—  Certains logciels peuvent couter cher

Example d'application sur tablztte - Comooty

Sites et contacts utiles

# Pour plus d'informations om pour établir les
évaluations nécessaires au choix de la CAA adaptée
i la personne concernée, vous pouvez contacter :

— Le CRA de votre région : www.aufismes fi/frcarte-
cra himl (veous pouvez retrouver I'antenne la plus proche
de votre domicile en vous rendant sur le site du CERA
régional conceme)

— L'orthophoniste libérale ou de la stucture qui
accueille la personne

#» Bangues de données de pictogrammes et images :
— ARASAAC: www. arasaac.org

— Picto-France : hitp-/fwww pictofrance fr

—  Sclera pictogrammes - http:/‘www sclera be

» Laogiciels et applications :
—  hitp:/‘applications-autisme com/

¥* Formations

— PECS-France : www pecs-france fr

- AADMakaton : www makaton fr

—  EDI Formation - woow ediformation fr
— AUTITECH : www.autitechfrance. com

Livret crée par Celine Anbugesu - Tous dooits résanves.
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