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Article abstract

As part of anthropological research within several medico-social establishments, the
ecosystem of the communication relationship with people with Angelman syndrome (SA)
was analyzed, a genetic particularity generating in particular a delay in physical and
mental development, as well as a profound impairment of the faculty of oral language.
Through a corpus of twenty-six semi-structured interviews carried out in eight French
medico-social establishments, as well as four days of participant observation and starting
from the point of view of daily support professionals, we were able to analyze from an
anthropological point of view, the challenges of the interaction linked to communication.

In this context, the use of enhanced alternative communication (AAC) tools is an integral
part of co-learning between professional and user. “Alternative” communication sets up
alternative means when natural communication is not sufficiently developed to be
operational. Besides this substitutive aspect, “enhanced” communication supports or
augments oral language when it is insufficient to establish a communicative relationship
(Elisabeth Cataix-Négre, « Polyhandicap, communication et aides & la communication.
Communiquer autrement », 2017). For example, sign language, facial expressions and/or
body position are part of AAC as well as pictograms (images, drawings or photos
expressing words or ideas).

This respective development is part of a diachrony and is based on mutual understanding,
itself linked to the initiatives of professionals who must grasp the specificities of their
experience with each SA. Support cannot be provided without pooling the knowledge and
experience of professionals, taking into account the subjective dimension of their relations
with a person with SA. More specifically, these relationships are established in the long
term and they must be personalized, repeated and ritualized according to the fluctuations
of the patient’s resources. Thanks to their appropriate use, AAC tools facilitate mutual
understanding taking into account the singularities of each and the relational and
environmental context of individuals within the framework of an individualized project.

Analyzed from an anthropological point of view, the use of AAC covers not only specific
techniques to be applied but also an intersubjective situation which leads to a better
understanding of the representations of professionals with regard to this handicap, the
processes of observation, interpretation, and adaptation to the other. These different levels
of analysis allow, ultimately, the highlighting of an ethical posture at the center of the care
of these users. In doing so, we will question the role of communication with a person with
SA: is it intended to better “decode” their needs or does it ultimately correspond to the
search for mutual understanding which, however imperfect it may be, requires respect for
the integrity of another? This leads more broadly to rethinking the notion of autonomy, the
main objective of the support and development of AAC, through the prism of pleasure and
well-being, and no longer, exclusively, from the angle of the basic needs of people with SA.
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Vers une éthique de la relation de
communication avec les personnes atteintes
du syndrome d’Angelman

SOPHIE ARBORIO

GERALDINE LETZ
Université de Lorraine, Centre de recherche sur les médiations,
Villiers les Nancy, France

Introduction

Le syndrome d’Angelman (SA) est une maladie génétique rare
qui entraine de graves dysfonctionnements au niveau céré-
bral et un retard global du développement psychomoteur des
personnes atteintes. Etre porteur de ce syndrome signifie avoir
des déficits cognitifs réunis sous le terme de déficience intellec-
tuelle sévere, traduits notamment par une absence d’acces a un
langage oral élaboré, une épilepsie plus ou moins sévere ainsi que
des distorsions sensorielles. Mais de réelles possibilités d’appren-
tissage ont également été constatées chez certaines personnes
atteintes du SA, ce qui confere 2 la relation de communication
un rdle central dans leur développement cognitif et social. Dans
une perspective anthropologique, lorsque des ressources telles que
la cognition et la parole font défaut, dans quelle mesure le niveau
sensible et interprétatif de I'échange subjectif peut-il nous aider
a penser l'altérité ? et comment le mettre en évidence dans une
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analyse des enjeux des relations de communication avec les per-
sonnes atteintes du SA du point de vue des professionnels de
I'accompagnement quotidien ? Dans cette perspective, notre
approche relative & 'accompagnement des personnes atteintes du
SA sera résolument ancrée dans une analyse interactive, ne res-
treignant pas le handicap au déficit individuel mais le replagant
au contraire dans le cadre d’une situation sociale.

En 2021, le programme pluridisciplinaire’ SYNAPSE
(SYNdrome Angelman Professionnels Ems) a entrepris de réaliser
une recherche-action permettant de mieux comprendre les enjeux
de I'accompagnement des personnes atteintes du SA dans les
établissements médico-sociaux, et d’ajuster des outils d’accom-
pagnement déja connus aux réalités de terrain et aux spécificités
des personnes atteintes du SA afin d’optimiser leur accompagne-
ment de mani¢re pérenne. Lobjectif central de cette recherche-
action aboutira en 2025 4 la conception d’un dispositif de
formation et d’accompagnement inédit & destination des profes-
sionnels en établissements sociaux et médico-sociaux.

Dans ce programme, le versant anthropologique a consisté en
une analyse générale des conditions sociales et culturelles de la
relation d’accompagnement des personnes atteintes du SA, du
point de vue des professionnels en IME% Ces analyses anthropo-
logiques ont donné lieu par la suite & une scénarisation filmique
dans le but de les rendre ainsi accessibles aux professionnels qui
participeront a la formation prévue. Les résultats généraux de la
recherche ont permis d’éclairer les principales dimensions sous-
jacentes a la communication avec les personnes atteintes du SA,
parmi lesquelles 'utilisation de la communication alternative

Partenaires du programme SYNAPSE : Association Francaise du syndrome
d’Angelman (AFSA), Equipe Laboratoire RIFT, université de Genéve ;
Equipe EMAT Equipe Mobile d’Accompagnement spécialisée dans les
troubles du spectre autistique et les troubles du neurodéveloppement et tra-
vaillant au sein UGECAM (Unions pour la gestion des établissements des
caisses de I'Assurance Maladie), ALCIMED (Conseil aux entreprises).
Financements ; AFSA et Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie
(CNSA).

Institut médicaux éducatifs.
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améliorée (CAA’) ne représente qu'un aspect parmi d’autres. En
effet, pour saisir les enjeux de la relation, 'outil de communica-
tion nécessite d’étre appréhendé A travers une approche systémique
qui articule aussi la question de l'implication personnelle du
professionnel a celle de la complexité des relations avec les
familles et des contraintes organisationnelles de I'institution. Ces
résultats prennent également en compte la maniere dont les
professionnels se représentent non seulement l'outil de CAA,
mais également la personne atteinte du SA dans un rapport
d’altérité qui fait lobjet d’un engagement subjectif chez 'accom-
pagnant — objet de cet article. I a enfin été constaté que les
savoirs des professionnels se dialectisent a partir des pratiques
issues de I'accompagnement, dans un contexte ou I'expérience
de terrain reste prédominante sur la formation initiale et
continue.

Méthodologie

Le corpus établi regroupe vingt-cinq entretiens semi-directifs
effectués au sein de huit érablissements francais EEAP
(Etablissements pour enfants et adolescents polyhandicapés),
CME (Centres médicaux éducatifs), IME (Institut médicaux
éducatifs) et MAS (Maisons d’accueil spécialisées) en février et
mars 2021, ainsi que quatre journées d’observation participante.
Cette diversité permet de rendre compte de I'ensemble des
poles qui jalonnent la temporalité de 'accompagnement des
personnes SA, de la petite enfance a I'dge adulte, de 'accueil
de jour a linternat et I'’hébergement adulte en chambres
individuelles. Les personnes atteintes du SA concernées par
laction de ces établissements sont actuellement au nombre de
onze avec une dominante masculine puisqu'une seule d’entre
elles est de sexe féminin. Cinq enfants dont deux fillettes ainsi
qu'un adulte accueilli dans le passé viennent étoffer la cohorte.

CAA provient de U'expression américaine alternative and augmentative com-
munication (AAC) (présent dans le sigle « ISAAC », International Society for
Augmentative and Alternative Communication).
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Quatre garcons de respectivement huit ans, dix ans et onze ans
offrent une visibilité de 'accompagnement relatif a 'enfance.
Six adolescents 4gés de quatorze a dix-sept ans, une jeune femme
de dix-huit ans et un adulte de trente-sept ans précisent le relais
temporel de 'accompagnement au coeur de notre champ
d’étude.

De méme, I'échantillon de professionnels sélectionnés est en
adéquation avec les concepts d’interdisciplinarité et de pluri-
professionnalité inhérents et indispensables a I'accompagne-
ment des personnes SA tout au long de leur vie. Ainsi, toutes
les professions intervenant a des niveaux différents aupres des
personnes SA sont représentées : chef de service (2), coordina-
trice (1), aide-soignante (1), orthophoniste (1), infirmiere (1),
psychologue (2), pédo-psychiatre (1), psychomotricien (1),
aides médico-psychologiques (7), moniteurs éducateurs (1),
éducateurs spécialisés (6), éducateurs spécialisés de jeunes
enfants (1). En particulier, notre attention s’est portée sur les
professionnels de 'accompagnement’ quotidien avec qui nous
avons réalisé la plupart des entretiens.

Lapproche qualitative place notre réflexion au cceur de
'accompagnement quotidien des professionnels en permettant
Pacces a des informations qui relévent des subjectivités de
chacun. Ainsi, les analyses du corpus mettent en lumiere divers
axes d’étude dont celui des enjeux de la relation de communi-
cation avec les usagers, objet de notre article. /n fine, cet axe
sous-tend une réflexion anthropologique au sujet de la dimension
éthique de la relation de communication et une contextualisation
des outils de communication qui se doivent d’étre pensés dans
une triangulation articulant politique d’accompagnement,
individus et organisation professionnelle.

Nous entendons par « professionnels de 'accompagnement » tous ceux qui
sont présents dans I'accompagnement quotidien en IME, & savoir :
Accompagnant éducatif et social (AES), Aide médico psychologique (AMP),
Educatrice-eur spécialisée jeune enfant (ESJE), moniteurs éducateurs (ME),
et éventuellement aide-soignant(e) (AS).
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Dans le cadre spécifique de cet article, nous nous interrogerons
plus particuli¢rement sur le réle de la communication avec ces
usagers : a-t-elle pour but de mieux « décoder » leurs besoins ou
correspond-elle, iz fine, a la recherche d’une intercompréhension
plus générale qui, aussi imparfaite soit-elle, passe par le respect
de I'intégrité d’'un « autre » ? Quelles sont les caractéristiques de
la relation qui président a I'usage de la CAA et permettent de
sassurer d’une considération pour cet « autre » ? A cet effet,
I'article porte sur trois axes interdépendants : la relation d’accom-
pagnement, I'utilisation des outils de CAA et le contexte éthique
d’une communication avec les personnes atteintes du SA.

Ainsi, le propos de 'article est d’éclairer, du point de vue des
professionnels des établissements médico-sociaux, le contexte
relationnel de l'utilisation de la CAA, en soulignant les problé-
matiques éthiques sous-jacentes a la spécificité d’un échange sans
parole et avec une déficience intellectuelle & prendre en compte.

Selon les préconisations de la HAS® (Haute Autorité de Santé),
la CAA avec I'enfant ou I'adulte atteint du SA s’inscrit dans une
démarche de recherche d’autonomisation et de socialisation que
le professionnel met en ceuvre au sein de son établissement. Dans
cette optique, I'amélioration de l'efficacité et de la pérennité des
relations entre le professionnel et 'usager suppose d’offrir a ce
dernier les moyens et les conditions nécessaires a un échange
optimal au regard de ses capacités et de ses désirs, mais conduit
parallélement & donner aux professionnels la possibilité de mieux
le comprendre dans le cadre d’un échange intersubjectif. Tel est
intérét de 'utilisation des outils de CAA dans un contexte de
déficience intellectuelle et de déficience de langage oral.

Du point de vue de 'anthropologie, le langage n’est pas un
simple outil linguistique ; il s'inscrit dans une structure relation-
nelle qui ne se limite pas, par ailleurs, a I'usage du langage.
Conférer une attention au contexte permet de saisir la portée de
la communication, dont la valeur est avant tout sociale et
5

Haute autorité de santé, « Caccompagnement de la personne présentant un
trouble du développement intellectuel (TDI) — Volet 1 », 23 septembre 2022,
heeps://www.has-sante.fr/jems/p_3237847/fr/l-accompagnement-de-la-

personne-presentant-un-trouble-du-developpement-intellectuel-tdi-volet-1.
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culturelle : « Cest en effet, & partir du moment ot 'on a com-
mencé a accorder de 'importance aux circonstances contextuelles
des paroles émises que 'approche du langage a quitté la perspec-
tive purement linguistique, pour gagner une dimension plus
anthropologique® ». Ainsi, dans la présente étude, 'outil de CAA
doit avant tout étre appréhendé du point de vue du contexte de
son utilisation quotidienne dans la relation entre accompagnant
et usager. Cet usage sintégre ici a un contexte relationnel,
matériel et existentiel adapté & chaque personne atteinte du SA,
afin d’en optimiser les effets sur les échanges. Ainsi, au-dela des
modalités standardisées de I'emploi de la CAA, les observations
et les interprétations du professionnel deviennent déterminantes.
Aussi, cette recherche vise-t-elle a décortiquer les éléments
saillants de la maniere dont les professionnels se représentent et
agissent au quotidien au contact des personnes atteintes du SA.

Or, ainsi que le préconise la HAS, la singularisation de I'accom-
pagnement est plutdt entendue dans une optique pragmatique,
seul format relationnel dans lequel I'utilisation de 'outil de CAA
par les professionnels du quotidien est envisageable au regard des
difficultés de compréhension mutuelle. Pour 'anthropologie, la
relation intersubjective suppose d’étre intégrée a une réflexion
plus large qui confere une place & part entiére & chacun au sein
des échanges. Ici, 'approche centrée sur l'utilisation des outils
glisse vers une autre dimension, celle de la relation de commu-
nication en elle-méme, dans laquelle I'usager est considéré dans
sa globalité, au méme titre que le professionnel.

Les usagers partagent leur quotidien avec divers professionnels
en établissement spécialisé dont le role est doffrir une éducation
et un accompagnement médico-social adaptés a chacun. De
maniére corrélative, une revue de littérature a récemment montré
« un besoin dans cette population d’'une communication alter-
native et d’'une contribution spécifique de services adaptés pour
prendre en charge les nuances du profil de communication du
G

Sandra Bornand et Cécile Leguy, « La notion de contexte », dans Anthropologie
des pratiques langagiéres, Paris, Armand Colin, coll. « U », 2013, p. 23-42,
https://www.cairn.info/anthropologie-des-pratiques-langagieres-
-9782200287788-page-23.htm?contenu=resume.
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syndrome d’Angelman’ ». Les limites du langage oral des
personnes atteintes du SA impactent la relation sociale qui
pourrait au contraire étre facilitée avec la mise en place d’un
programme précoce de CAA. Mais, au-dela de I'usage de cet
outil, 'échange interroge aussi le rapport a altérité dans une
vision élargie de I'accompagnement.

En effet, ces professionnels ont a reconstruire leur propre
appréhension de « 'autre » tout au long d’'un accompagnement
qui se doit d’étre non seulement attentif aux capacités et incapa-
cités de chaque usager, a ses besoins bio-psycho-sociaux, mais
également a sa singularité individuelle. Or, ce dernier versant
nécessite chez le professionnel des compétences spécifiques
(sensibilité, observations, interprétations, adaptations et initiatives)
qui débordent la seule application technique des outils de CAA.

Dans une perspective anthropologique, l'article abordera les
enjeux de la relation de communication avec les personnes
atteintes du SA & travers les différents niveaux de complexité qui
caractérisent cet échange. Le premier niveau repose sur I'impor-
tance de la dimension subjective qui est appréhendée dans le
cadre d’un échange singulier entre chaque usager et chaque
professionnel. Le second porte sur les outils et leurs utilisations
dans le cadre de stratégies et de techniques spécifiques. Enfin, ces
deux dimensions sarticulent dans une forme pédagogique tout
au long du parcours, étayée par une conception éthique de la
relation de communication.

La communication des professionnels avec les personnes
atteintes du Syndrome d’Angelman

Au-dela de sa fonction de transmission, la communication sous-
tend l'interrelation. Comme la définit Paul Watzlawick, « la
communication est ce qui permet, dans une perspective
constructiviste, 2 des étres humains radicalement différents les

7 Traduction franaise de « a need in this population for alternative communication

and specific input from services tailored to support the nuances of the communication
profile of Angelman syndrome » (Effie Pearson et al., « Communication in
Angelman Syndrome: A Scoping Review », Developmental Medicine & Child
Neurology, vol. 61, n° 11, 2019, p. 1266).
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uns des autres de construire un monde commun, une réalité
commune propre a une culture donnée® ». Pour les professionnels
des établissements médico-sociaux aussi, la communication se

bl 7 \ de . 2 Kl 7 . .
pose d’emblée a I'interface des outils utilisés et de la relation qui
en sous-tend le maniement. Plusieurs professionnels ont relevé
la complexité relationnelle qui sous-tend l'utilisation des outils

de CAA :

C'est un tout. Ce nest pas simplement une communication qui va sopérer
comme ¢a parce quon va mettre un picto9 sur la table. [...] C'est facilitant,
mais ce nest pas la réponse a tout. Parce que les gens pensent que parce qu'on
met des pictos, on ne parle plus. Non, le picto ne vient quappuyer un mot
ou... le picto, ce nest pas... on parle, on échange, on met des mots. Alors
apres cest : Quels mots on met ? Comment on les dit ? A quel moment ?
Mais, ¢a, cest un travail..."°

Comme le rappelle 'orthophoniste Elisabeth Cataix-Negre,

spécialiste des personnes atteintes du SA, 'usager :

est en situation de handicap de communication en raison de son
expression altérée, difficilement interprétable et subjective, mais le
partenaire est également en situation de handicap de communication,
dans sa grande difficulté & comprendre, & mettre du sens dans les
manifestations corporelles et non verbales de la personne, et a se faire
comprendre d’elle'".

Il y a bien la le partage d’une situation de handicap'* au sens

ou 'entendaient Jean-Francois Ravaud et Patrick Fougerollas,
appréhendée dans une approche analytique et interactive de la
notion®. Cependant, le sentiment initial d’'une radicale altérité

8

Paul Watzlawick, La réalité de la réalité. Confusion, désinformation, commu-
nication, Paris, Seuil, 1978 [1976].

Pictogramme : moyen de CAA imagé, caractérisé par un dessin figuratif ou
une représentation graphique rendant explicite un objet ou un message.
Chef de service, IME, 24.16.

Elisabeth Caraix-Neégre, « Polyhandicap, communication et aides a la
communication. Communiquer autrement », dans Philippe Camberlein et
Gérard Ponsot (dir.), La personne polybandicapée. La connaitre, l'accompagner,
la soigner, Paris, Dunod, coll. « Guides santé social », 2017, p. 335.
Classification internationale du fonctionnement (CIF) élaborée par I'Orga-
nisation mondiale de la santé en 2001.

Jean-Francois Ravaud et Patrick Fougerollas, « Le concept de handicap et les
classifications internationales. La convergence progressive des positions
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qui peut éloigner le professionnel et la personne SA peut étre
compensé par I'expérience de relations de communication trés
singularisées. Ces modes de communication contribuent a
renouveler 'environnement relationnel de la personne permettant
de ne pas rester centrer sur la déficience de la personne.

Dans le contexte de la déficience intellectuelle, la littérature
anthropologique souligne la difficulté & penser I'altérité de ces
modalités d’étre au monde. Ainsi, comme le notent Patrick
McKearney et Tyler Zoanni :

Anyone seen to have a significant impairment of the cognitive equipment

that enables the rest of us to engage in society becomes hard to study

anthropologically. Committed to the doctrine of the psychic unity of man-
kind, and to models of cultural construction that rely heavily on the mental,
it is quite simply difficult to get an anthropological grip on cognitive disa-
bility, or for it to rise to the analytic surface. The result has been that mental
difference is often overlooked in anthropological works, 4

Si les travaux anthropologiques peinent a se plonger dans
I'approche du handicap intellectuel, et plus largement cognitif,
Cest A la fois en raison de difficultés méthodologiques et théo-
riques. Penser I'étude de « I'autre » sans que celui-ci puisse, au
méme titre que tout le monde, y participer directement en
donnant son point de vue, reste une question ouverte pour la
discipline. McKearney et Zoanni y voient cependant un intérét
certain pour l'anthropologie, ouvrant ainsi la possibilité¢ de
nouveaux terrains axés sur la dimension sensible de I'expérience :
« If we can find ways to face our ethical concerns and methodological
quandaries about how to take cognitive disability into account
sensitively and sensibly, then much open promising terrain lies abead
of us” ».

En ce qui nous concerne, c’est aussi en portant attention a la
maniére dont les personnels des établissements médico-sociaux
entretiennent un lien sensible et subjectif avec les personnes SA

franco-québécoises », Santé, société et solidarité, vol. 4, n° 2, 2005, p. 13-27.
Patrick McKearney et Tyler Zoanni, « Introduction. For an Anthropology of
Cognitive Disability », The Cambridge Journal of Anthropology, vol. 36, n° 1,
2018, p. 4.
5 Ibid., p. 16.
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que nous espérons contribuer a cette problématique anthropolo-
gique. Tres vite, 'analyse de la place des outils nous a conduites
a la relation qui sous-tend I'échange. Associée a I'utilisation
d’outils de CAA appropriés, la compréhension de « 'autre » reléve
plus largement d’une compréhension anthropologique de la
relation qu’il s’agit ici d’analyser plus précisément. Serge
Agostinelli nous rappelle, a ce propos, I'idée selon laquelle I'outil
et son utilisation font partie intégrante d’une culture. Son emploi
découle de cet univers de sens qui déborde I'objet matériel pour
atteindre une dimension relationnelle dans laquelle les individus
interagissent. Selon 'auteur, « on a donc absolument besoin d’un
modele qui envisage les outils comme un syst¢me cognitif
incarné, c’est-a-dire capable de perception et d’action en méme
temps que d’intelligence. Ce systéme met en relation des indivi-
dus, des outils, des connaissances, une situation et un contexte'® ».
Il est d’ailleurs notable de constater que sans cette relation
intersubjective, les outils en eux-mémes ne suffisent pas a une
compréhension mutuelle. Lorsque des conflits ne donnent lieu
ni 4 une analyse globale de la situation ni a des apports de spé-
cialistes, les troubles du comportement effraient les professionnels
qui les érigent alors au premier plan de leurs préoccupations, au
détriment de leur communication avec la personne. Ainsi, on
notera dans nos observations le cas d’'un jeune homme qui, selon
les professionnels, montre de « [agressivité envers tout le monde'” »
malgré sa capacité a utiliser les images et 4 pointer. En réaction,
les professionnels augmentent la dose des anxiolytiques, sans plus
d’explication. Une radicale altérité s'immisce alors dans la relation
au lieu de retravailler le partage d’une situation complexe
d’échange. La relation d’identification n'est plus possible car
chacun représente pour 'autre ce qui fait échec dans la relation ;
alors méme que, de maniere plus générale, cette situation
d’échange resterait encore a interroger dans le cadre d’une histoire
partagée au long cours.
16

Serge Agostinelli, « Comment penser la médiation inscrite dans les outils et
leurs dispositifs. Une approche par le systéme artefactuel », Distances et savoirs,
vol. 7, n° 3, 2009, p. 360.

17 Aide-soignante, MAS, 18.4.
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En loccurrence, une évaluation par le professionnel des
capacités de communication de chaque usager facilitera I'utilisa-
tion ultérieure des outils de CAA. En effet, dans un contexte ot
la persévérance des professionnels est un challenge du quotidien,
une évaluation appropriée confére un caractére objectif aux
efforts déployés pour communiquer et justifie leur réitération
dans le temps. Cette objectivité dans I'évaluation suppose
cependant que l'interprétation subjective du professionnel, issue
de son expérience avec une personne atteinte du SA, soit com-
plétée par une estimation collective des capacités de I'usager par
ses collegues. En effet, d’apres Dominique Crunelle : « évaluation
collective permet de donner sens aux démarches de communication
parfois maladroites de la personne'® ».

Néanmoins, au cceur de I'échange, 'observation et I'interpré-
tation quotidiennes du professionnel restent essentielles pour une
utilisation efficiente de la CAA. Lobservation de la personne SA
fait partie intégrante de la relation de communication car elle
favorise le partage expérientiel, lui-méme support d’identification
dans I'échange. Ce type d’observation, que l'on retrouve
également en anthropologie sous le terme « d’observation parti-
cipante », « nécessite une implication de soi afin d’étre & méme
de saisir 'autre dans toute sa complexité'” ». De maniére similaire,
la relation d’accompagnement des personnes atteintes du SA
repose sur une observation puis une compréhension interindivi-
duelle, grice a laquelle 'usager est ainsi plus enclin a exprimer
ses besoins et ses envies. Ces modalités d’échanges ne suflisent
cependant pas a optimiser la relation de communication, qui doit
également bénéficier d’'un environnement adapté, facteur essen-
tiel de concentration pour I'usager lui permettant d’apaiser son
anxiété.

Dominique Crunelle, « La communication : un apprentissage pour la per-
sonne en situation de polyhandicap », La nouvelle revue. Education et société
inclusives, n° 88, 2020, p. 207.

Sophie Arborio, « Savoirs, incertitudes et expériences en santé. Exemples en
périnatalité et dans les épilepsies sévéres », Rapport d’habilitation a diriger
des recherches, Metz, Université de Lorraine, 2017, p. 11.
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On essaie de se mettre en face de lui, & sa hauteur, on essaie de lui prendre
ses mains, comme ¢a, on peut essayer de capter son attention un petit moment
[-..] Pour essayer davancer avec Léo, il faur vraiment qu'on soit dans un
accompagnement duel avec pas d’interférence, avec pas de bruit parasite
autour pour quon puisse étre vraiment avec lui et que lui soit avec nous.
Ceest tellement furtif, des fois, ¢a dure cing, dix minutes, et aprés, il repart,
cest les seuls moments oix on peut avoir un petit peu dattention. C'est ce
quon a remarqué, en tout cas. Ce nest jamais simple avec Léo. [...] Voila,
il faut vraiment reprendre doucement avec lui, il faut lui tenir les mains. ..
Voila, il faut essayer de capter son regard pour qu'on puisse avoir un peu de
concentration avec lui. [...]. Sinon, voila, on nwa pas limpression quiil est
avec nous. Il regarde tout autour de lui, il va toucher, il va essayer de mettre
tout en bouche, donc cest aussi compliqué & ce niveau-a.*°

Lutilisation d’'un panneau en pied de poule?' placé en face de
lui est notamment un exemple de décor observé dans le travail
éducatif en CAA. Mais les capacités d’observation et d’interpré-
tation du professionnel demeurent aussi une dimension indis-
pensable a leflicacité de la relation de communication et
nécessiteraient d’étre revalorisées dans les recommandations de

la HAS a l'utilisation de la CAA.
Le role de la dimension subjective dans la CAA

Brigitte Juanals et Jean Max Noyer qui envisagent la communi-
cation dans une perspective anthropologique se référent notam-
ment aux travaux de Dell Hathaway Hymes qui a introduit la
notion de « langage en acte* » :
Les travaux de D. H. Hymes contribuent a approfondir la pensée des
phénomeénes communicationnels. Son refus de considérer le langage
comme un systeme clos et autonome 'améne 4 repenser la maniere dont
il est a la fois exprimé et I'expression d’agencements sociaux, eux-
mémes pris dans une perspective historique.”

20 Monit. Fduc., IME, 22.6.
21 Tissu dont le dessin forme un damier, généralement noir et blanc.

22 Dell Hathaway Hymes, « Models of the Interaction of Language and Social
Life », dans John J. Gumperz et Dell Hathaway Hymes (dir.), Directions in
Sociolinguistics: The Ethnography of Communication, New York, Chicago, Holt

» Rinehart & Winston, 1972, p. 36.

Brigitte Juanals et Jean-Max Noyer, « Dell H. Hymes : vers une pragmatique et une
anthropologie communicationnelle », Hermés. La Revue, n° 48, 2007, p. 121.
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Les relations sociales sous-tendent donc la communication
entre les protagonistes d’'un échange, ce qui confére une impor-
tance essentielle 4 la dimension subjective. Dans le contexte des
établissements médico-sociaux, celle-ci repose sur une apprécia-
tion de nature souvent intuitive dont les caractéristiques s'écartent
significativement d’une approche protocolaire de I'utilisation des
outils de CAA avec les personnes atteintes du SA.

C'étair Catherine. Catherine, il fallait vraiment Uinterpeller, utiliser plusieurs
timbres de voix. [...] Parce quune Catherine, cest pas un Angelman. 11 [...]
y a des prises en charge, des choses i respecter ; mais cest une enfant avant
tout. Le syndrome, pour nous, dans notre prise en charge, cest plutot
secondaire. [...] Le mode d’emploi de l'enfant, jai un petit peu de mal avec. ..
1l ny a pas de mode demploi pour les enfants. On le fait un peu en ﬁe[ing24

Ainsi, les intervenants évoquent régulierement I'importance
de particulariser leur relation en fonction de chaque usager. Cette
individualisation permet au professionnel d’adapter leur accom-
pagnement ce qui, selon eux, favorise la disponibilité de I'enfant
et rend l'apprentissage plus efficace. En retour, I'implication
respective de chacun des protagonistes de la relation s'en trouve
améliorée.

Plus précisément, les occasions d’échanges interpersonnels se
répartissent tout au long de la journée, dans le cadre des séances
de travail comme en dehors. Nos observations ont montré que
le temps de la verticalisation des enfants, celui de la mise aux
toilettes ou du change et le repas sont autant de moments de
proximité au cours desquels s'instaure un rapport interindividuel
et a travers lesquels le professionnel acquiere une expérience de
communication singuliere avec 'usager : « Je pense que comme ¢a
on a réussi a se comprendre mutuellement. [...] Cest simplement
prendre le temps d'observer les gens et le comportement™ ».

Ce savoir expérientiel, émaillé d’observations quotidiennes,
apporte des éléments de compréhension au professionnel afin
d’adapter son intervention au fur et & mesure de la disponibilité
et des capacités de l'usager : « Lobservation, cest 80 % de notre

24 fduc. spé. IME, 1.2.
% Psychomot, IME, 21.8.
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travail. On observe pour pouvoir nous adapter a eux parce que ce
nest pas a eux de sadapter, cest a nous. Il faut donc une phase d'obser-
vation importante. On va y aller, on va étre avec eux, mais on est
obligé de voir comment ils réagissent pour pouvoir nous adaprer™ ».
Ainsi, la relation d’échange avec la personne atteinte du SA opére
a travers un processus de transformations et d’adaptations
mutuelles. En outre, au-dela d’une connaissance mutuelle indis-
pensable a 'intervention, ces efforts d’adaptation dénotent plus
généralement d’une considération envers « 'autre » dans le cadre
de 'accompagnement. En I'occurrence, cette considération prend
forme dans la persévérance du professionnel a essayer de com-
prendre son interlocuteur, ainsi que dans son attention et dans
la patience qu’il met a réitérer I'échange avec chaque personne
atteinte du SA :
Les connaissant, ¢a c'est siir ; et puis la communication verbale, cest juste la
base. Un comportement, une mimique du visage, un regard. |[...] Certes,
ils ne savent pas parler, mais dans leurs mimiques, dans leurs gestes, ils
arrivent & faire passer pas mal de messages. C'est vraiment avec le temps, la

patience, en observant, quon arrive aprés i les connaitre. C'est vrai que ce
nest pas facile au début.”’

Cet effort au long cours débute par un questionnement
inauguré lors de la rencontre d’'un nouvel usager ; questionne-
ment qui, grice 4 I'échange interpersonnel, se transforme peu a
peu en conviction quant aux capacités de ce dernier a comprendre
et a se faire comprendre. Cette opération progressive de « prise
en considération de I'autre » engage peu a peu le professionnel a
approfondir les possibilités d’échange, & travers une relation
d’accompagnement personnalisée.

Les 0”1’1’/5, C’fﬁ't commun ; pdr €x€mp/€ /fpiCtOngmme, C’fﬁ't commun, mais

cest vrai que la facon de les utiliser et comment on peut les mettre en place,

je trouve que cest tellement spécifique a chacun, parce qu’ils ont leurs par-

ticularités. [...] Cest plutot la question du : comment arriver & quelque

chose de pratique pour chacun ? Et qui soit vraiment adapté & ce quiils
;28
é

peuvent faire. C'est hyper compliqué.

26 AMP, IME, 26.11-12.
*7" Monit. Educ., IME, 5.15.
* " Monit. Educ., IME, 5.15.
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Mais avec les personnes atteintes du SA, cette connaissance
interpersonnelle va également de pair avec un attachement qui,
sil ne fait l'objet d’aucune médiation, peut devenir une relation
exclusive et envahissante pour le professionnel et contreproduc-
tive pour I'usager. En effet, ces personnes ont une propension a
cristalliser leur affection sur un intervenant en particulier ;
propension qui, utilisée & bon escient, peut favoriser le travail
mais qui risque aussi d’essouffler le professionnel et de restreindre
les possibilités d’adaptation et d’apprentissage de I'usager si elle
devient incontrolée.

Ainsi, prendre soin et étre « proche » de chacune des personnes
atteintes du SA ne suppose pas de relation accaparante, mais bien
I'articulation de diverses relations personnalisées entre les profes-
sionnels de I'équipe et 'usager. Ce cumul d’expériences singulieres
permet alors de bénéficier de toutes les observations respectives
sans se restreindre a une seule au risque de s’y enfermer : « Ziens,
jai un protocole de A a Z, je lapplique sur Léna... non, ¢a ne
marche pas du tout en fait, ¢a ne peut pas le faire. C'est des idées,
mais il faut en faire un mélange de tout ¢a et puis voir comme ¢a
marche® ». Plus précisément, I'adaptation de I'outil releve bien
de la singularisation de 'accompagnement, grice a un environ-
nement matériel et humain approprié a chacune des personnes
atteintes du SA. Elle dépend également du choix du professionnel
de lutiliser ou non en fonction des envies et des ressources
quotidiennes de I'usager. Ainsi, la communication ne s'arréte-t-
elle pas a outil, elle repose au départ sur 'attention du profes-
sionnel a I'égard de I'usager et sur sa capacité a trouver ensuite
les modalités d’échange les plus appropriées a un instant z. « C'esz
étre dispo, tour simplement ; étre dispo dans [observation, dans
lécoute et dans l'échange, tout simplement, [échange de rien, peur-
étre, ou l'échange d'un million de stimulations dans la séance, mais,
en tout cas, on est présent pour la personne a ce moment-la™ ». Mais
cette disponibilité a la relation peut étre exigeante et soulever des
interrogations chez le professionnel qui doit sans cesse faire

# Psychomot, IME, 21.9.
30 Psychomot, IME, 21.11.
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preuve d’initiative et de créativité. Seule, 'observation fine établie
sur le long terme n'est pas non plus suffisante a la communication
puisqu’elle se restreint alors a une relation interpersonnelle
exclusive. Aussi, il faut approfondir la réflexion qui porte sur le
maniement des outils de CAA dans le cadre d’une relation
d’accompagnement qu'il convient de préciser ici et dans laquelle
le professionnel et sa propre disponibilité sont tout autant a
interroger que celle de la personne avec un SA. En effet, méme
s'il est d'usage d’entendre dire que la disponibilité de 'usager est
au cceur des préoccupations en matiére de communication, il
n'en reste pas moins que toute l'attention du professionnel doit
également étre mobilisée dans I'échange, et ce, grice au respect
de certaines conditions de travail.

Lutilisation des outils de CAA dans le cadre de stratégies et
de techniques spécifiques

Le second niveau de 'analyse anthropologique est centré sur la
maniére dont les professionnels se saisissent des outils de CAA
dans le cadre de 'accompagnement. De leurs points de vue,
l'utilisation des outils est systématiquement couplée a celle d’une
expérience des gestes, des regards, des mimiques et des habitudes
de I'usager.

Une de leurs préoccupations essentielles consiste a détourner
I'usager de ses obsessions envahissantes afin de le disposer a
échanger. A cet effet, diverses stratégies sont employées afin de
lui permettre de revenir  la relation sans se laisser distraire par
lenvironnement. Alliant stratégies individualisées, outils de
communication appropriés et adaptations journalieres, 'accom-
pagnement est alors qualifié de « & /a carte®® » par les profession-
nels qui voient 1a 'unique possibilité d'un échange efficace avec
ces usagers. Les stratégies employées pour canaliser la personne
SA saccompagnent également d’une attention portée a ses
préférences et ses envies, afin de diminuer les occasions de
résistance. Cette singularisation de 'accompagnement, facilitée
par des adaptations et des tactiques du quotidien et préoccupée

31 fduc., IME, 1.10.
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par les désirs personnels de I'usager, se situe a un niveau inter-
personnel dans lequel « 'autre » est appréhendé dans toute sa
complexité relationnelle, et non pas selon un séquencage de
communication déterminé a priori. Ici, on se rapproche de la
préoccupation de Jacques Revel qui souhaitait faire de lhistoire
au « ras du sol » établie a partir de « Jexpérience de la singularité,
de lexception, sortant ainsi de la norme et déconstruisant les
catégories familieres® ». Les professionnels des IME agissent
essentiellement dans cette dynamique adaptative, mobilisée a
partir de leur mobilisation et de leurs remises en question quo-
tidiennes, hors de toute systématisation et dont le caractére inédit
mérite d’étre repéré pour sa spécificité et son adéquation aux
situations de déficience intellectuelle.

J étais au début de ma carriére, parce que jai appris avec elle au niveau de
lobservation, énormément, parce que, elle, elle me donnait des signes plus
que gros que, la, ¢a ne va pas, la, ¢a va, et il y a des fois, je passais comple-
tement & coté parce que trop fixée sur : il faut que je fasse, il faut que je
Jasse, il faut que je lui apporte, il faut, il faut, il faut. Sauf que non, il y a
des moments oty cest juste étre la pour elle [...] Je pense quelle ma appris a
apprendre & ne pas devoir toujours utiliser du matériel, a me remettre en
question sur le non, tu nes pas obligée de toujours les blinder de stimulations,
ils ne viennent pas forcément pour ¢a. Et si tu nas vien sorti et si tu nas rien
Jait que juste chanter des chansons, cest qu’ils avaient besoin de ¢a, et la o1l
tu as gagné, cest que tu l'as observé et que tu as répondu a son besoin sur le
moment.

Par ailleurs, sans étre accompagné de ces ré-évaluations
régulieres, I'outil de CAA senferme dans la catégorie de la
ritualisation du quotidien et perd ainsi de son intérét du point
de vue de la relation d’échanges. La communication s'intégre au
déroulement systématisé du quotidien et les outils de CAA
participent a cette organisation rituelle rassurante pour I'usager.
Mais, les observations nous ont montré que dans beaucoup
d’établissements, par un effet de glissement, les outils de CAA

32 Aurélien Le Cogq, « Compte-rendu de la journée d’¢tudes “Microhistoire et

pratiques historiennes. Echelles, acteurs, formes narratives”, Marne la Vallée,
11 mai 2012 », Memini. Travaux et documents, n° 15, 2011, hetps://doi.
org/10.4000/memini.419, consulté le 03 juin 2022.

»  AMP, IME, 23.3.
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sont principalement maniés durant la présentation rituelle de la
journée aux enfants puis, en général, sont rangés et peu employés
car ils manquent de sens en raison des difficultés d’adaptation a
un usager en particulier.

En réalité, l'utilisation de l'outil de CAA s’accompagne
nécessairement d’une stratégie d’emploi spécifique a chaque
personne qui ne reléve pas de la systématisation des usages. Mais
cette démarche d’adaptation constante apparait compliquée aux
professionnels qui évoluent dans un contexte d’accompagnement
collectif trés diversifié d’'un enfant a 'autre. Malgré tout, certains
d’entre eux persistent dans I'emploi systématique des picto-
grammes ou des tactogrammes tout au long de la journée et ils
aboutissent ainsi a re-donner un sens relationnel aux manifestations
singulieres de 'usager.

Chaque moment de transition devient alors l'occasion d’utiliser
les pictogrammes ou les tactogrammes afin d’accompagner le
changement d’une signification et d’'un repére ; autant de moyens
d’élaborer une relation de communication entre I'usager et le
professionnel. Traversé d’expériences, cet échange représente une
opportunité quotidienne pour le professionnel pour estimer peu
a peu les effets de 'emploi des outils sur la capacité de compréhension
et d’expression de chacun des usagers.

Ainsi, la répétition et la ritualisation fixent les conditions d’une
évaluation rendue progressivement significative dans un contexte
ritualisé favorable a la disponibilité de chacun et a la compréhension
mutuelle.

Par exemple, un enfant va aller aux toilettes, on va lui présenter la carte des

toilettes, ou lobjer réel, la couche, pour lui montrer quon va aller le changer,

en plus de la parole. 11y en a qui font non de la téte, donc on suppose qu’ils
ne sont pas daccord. Alors cest vrai quil ne faut pas que ce soient nos
interprétations. Mais & force de répétition et de déroulement, pour nous, ¢a

a du sens, et, pour nous, ils comprennent. Parce que ce qui est important. ..

je donne souvent cet exemple-li : on avait une psycho avant, il y a eu des

questions : « & quoi ¢a sert, de toute fagon, ils ne comprennent rien, ils nont
pas cette symbolique-la ? » ; et le psychologue nous avait répondu : « cest le
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sens que vous voulez y mettre » ; et cest vrai que, pour nous, ¢a donne du
sens. Voila. Et cest hyper important.™,

Un sens en ressort pour les professionnels, comme un élément
déterminant dans l'intérét qu’ils trouvent alors a persister dans
leur démarche de communication a I'aide des outils de CAA avec
les usagers. Une telle démarche, avant tout tournée vers la
recherche d’'une compréhension de l'autre, saccompagne aussi
d’une ré-humanisation de la relation de communication.

Alors U'enfant qui va savoir oix on lemméne rien quen lui montrant la

couche, il fait le lien entre couche/WC, il ne part pas dans l'inconnu. Ce

west pas l'adulte qui va le prendre par la main pour l'amener je ne sais o1,

¢a limite les angoisses, ¢a limite les incompréhensions, ¢a limite les crises.

Lenfant sait oix on va, donc... cest la moindre des choses. C'est la base,
quand on y peme.3 5

Cette inclinaison en faveur de la relation, au-dela de 'outil de
CAA, s’inscrit en effet dans une posture humaine oli, comme le
rappelle Martine Janner-Raimondi, « la gravité de la rencontre
fait écho a 'enjeu éthique de prise de responsabilité a I'égard de
la personne humaine, quelle qu’elle soit. Le sérieux et la gravité
engendrés par lattitude respectueuse ne peuvent se réduire a
n’étre que de simples mots ; ils engagent le poids symbolique
d’actes tangibles® ».

En définitive, comme le suggere Jacques Souriau, I'usager ne
peut étre uniquement un « objet » d’expérimentation dans le
cadre de tentatives de communication ; la considération qui lui
est accordée reléve en effet d’un rapport d’altérité dans lequel le
professionnel s'implique dans la relation en se reconnaissant et
en se distinguant de ['usager dans un seul et méme mouvement”.

" Educ. spé., IME, 7.9.
% Educ, IME, 1. 10.

3¢ Martine Janner-Raimondi, « Questions d’éthique et entretien : une approche
philosophique », dans Diane Bedoin et Régine Scelles (dir.), Sexprimer et se
Jaire comprendre. Entretiens et situations de handicap, Toulouse, Erés, coll.
. « Connaissances de la diversité », 2015, p. 28.

Jacques Souriau, « Communication verbale et non verbale », dans Diane
Bedoin et Régine Scelles (dir.), Sexprimer et se faire comprendre. Entretiens et
situations de handicap, Toulouse, Erés, coll. « Connaissances de la diversité »,

2015, p. 113-133.
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Clest la toute 'importance accordée a une vision non pas
unilatérale mais partagée et négociée de la communication, selon
le point de vue anthropologique d’un échange a caractére
humain.

Lélaboration d’une pédagogie inédite a larticulation des
savoirs et des expériences

Le troisieme niveau d’importance notable a trait aux connais-
sances spécialisées et aux savoirs d’expérience des professionnels
qui sont tous deux utiles au développement d’'une pédagogie
inédite. Cette articulation est d’autant plus nécessaire que les
incertitudes sont prégnantes en matiére de communication avec
les personnes atteintes d’un SA. Face a elles, les dispositifs systé-
matiques et précongus sont mis en échec par 'imprévisibilité
inhérente a I'évolution des usagers. Par exemple, les troubles du
sommeil ou 'hypersensibilité au toucher des usagers sont des
connaissances élémentaires dans I'adaptation des séances de
travail.

En outre, le processus d’acquisition caractéristique des
personnes avec un SA s'étale sur une période tres longue, mais
constante, ce qui suppose d’inscrire la démarche d’accompagnement
dans une temporalité qui leur est spécifique. En réalité, la réponse
univoque aux difficultés de communication n’existe pas, ce qui
suppose des tentatives de compréhension réitérées et distinctes
d’un usager a l'autre.

Dans ce contexte, I'apport de savoirs spécialisés vient a I'appui
de compétences a la relation. Les processus d’adaptations et
d’ajustements singuliers que chaque accompagnement exige
supposent en priorité une expérience de proximité avec I'usager.
Ainsi, les connaissances expérientielles relévent de compétences
acquises de maniére diachronique au plus pres de la relation avec
Vusager : « Cela demande un investissement total d’une personne,
donc il faur vraiment quon soit attentif et quon soit présent® ».

38 Monit. Fduc., IME, 5.8.
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Le savoir expérientiel s'appuie ici sur des formes de « traces »
mémorielles, incarnées dans histoire du rapport de communi-
cation interpersonnelle avec chacune des personnes SA.

Les savoirs spécialisés sont, en eux-mémes, des outils qui font
partie intégrante de 'accompagnement. Ils représentent des
solutions alternatives indispensables aux professionnels tout au
long du parcours mais ne doivent pas pour autant occuper une
position surplombante qui les éloignerait de la réalité singuliere
de chaque accompagnement. Cependant, lorsqu’ils sont articulés
a 'expérience longue de la relation avec les usagers, ils repré-
sentent une ressource fondamentale pour les professionnels.

Oui, quand méme, parce que cest essentiel, on ne peut pas travailler sans

Jformation. A un moment, il faut le faire, et il faut le faire... moi aussi, se

Jormer sur le terrain cest bien, mais il faut avoir des apports théoriques et

aller se confronter aussi aux centres de formation, et puis voila. Et puis ¢a

évolue tellement qu’il faut rester toujours a lécoute de ce qui se passe et
lévolution des choses.””

Enfin, apport des spécialistes permet au professionnel de
décaler ponctuellement son interprétation sur une signification
différente, éclairée par des connaissances considérées comme
objectives ; ou encore, d’accéder 4 une solution pratique pour
canaliser I'usager et faciliter ainsi I'échange.

C'est surtout la collaboration avec les autres professions. Je pense que sil n’y
avait pas de lien entre les autres collaborateurs [... ], parce que, moi, je pense
quon a besoin des apports des uns et des autres, et que, nous, on est en contact
direct avec les personnes ; donc parfois on a besoin d'avoir du recul et davoir
des points de vue différents des nétres, qui sont des fois plus techniques. Parce
que... moins, justement, dans le relationnel. Et ¢ca nous aide beaucoup,
beaucoup dans le quotz'dz'en.40

Les compétences a la relation conferent, quant a elles, aux
professionnels des possibilités de compréhension précieuses qu'un
savoir extérieur seul ne suffirait pas a assurer : « Au niveau de la
communication, cest tellement pointu ... cest Justement ce moyen

%" Monit. Educ., IME, 9.35-36.
40 Monit. Educ., IME, 9.34-35.
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de communication... cest quil faut étre trés observateur et trés &
lécoute pour savoir ce quils essaient de vous dire'' ».

Les capacités d’écoute, de persévérance, d’implication, de
disponibilité a I'autre, d’observation ou encore d’interprétation
viennent composer ces compétences a la relation. Elles sont
élaborées au fil de I'expérience mais dénotent également chez le
professionnel une sensibilité naturelle a la relation humaine.

Dans cet ordre d’idée, Paul Ricceur situe I'ipséité comme la
promesse dans laquelle jengage d’abord qui je suis et non ce que
je suis ; permettant a « I'autre » d’étre ce qu’il est au-dela de la
catégorisation 2 laquelle il appartient®. De la méme maniére, le
professionnel trouve sa compétence en marge de son statut, 1a ot
le mene son implication subjective dans la relation a chaque
personne SA. A linverse, sans envie et sans motivation, le pro-
fessionnel ne trouve pas les ressources dont il a besoin pour
sengager dans un type de relation qui suppose une implication
personnelle.

Ces compétences relévent du niveau individuel et s'inscrivent
plus largement dans une posture éthique du professionnel a
I'égard de 'usager dont Henri Jacques Stiker précise ici la teneur :
« le respect donne une gravité a la relation a autrui, c’est-a-dire,
au sens étymologique, donne du poids a toute rencontre entre
humains® ». Léthique relationnelle est plus généralement définie
comme une : « ligne de conduite générale, personnelle, vis-a-vis
de soi et des autres, qui se nourrit de valeurs et s'organise autour
de croyances propres a chacun. Toute éthique est relationnelle
parce qu’elle détermine un certain rapport, ou lien, au monde, a
soi, a lautre® ».

41 AMP, IME, 6.8.

42 Paul Riceeur, Temps et récit, tome III : Le temps raconté, Paris, Seuil, coll.
« Lordre philosophique », 1985.

43 Henri-Jacques Stiker, La métamorphose du handicap de 1970 & nos jours,
Grenoble, Presses universitaires de Grenoble, coll. « Handicap, vieillissement,

i société », 2009, p. 67.

Les relations interpersonnelles, Ethiques et déontologie relationnelles, hrep://
fkaftel.free.fr/pc%20ethique%20relationnel.htm. Consulté le 15 juin 2022.
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Mais les compétences individuelles d’un professionnel émanent
aussi d’échanges collectifs, au sujet de ses observations qui sont
ainsi partagées, ré-interprétées et articulées a celles des autres
collegues, voire des familles.

Apreés, ¢a reste toujours de observation. Comparaison, on observe toujours,

on est dans [observation fine. Aujourd’hui, elle a réagi un peu comme ¢a,

elle a titonné, elle a touché plus cette matiére que cette autre matiére. C'est

plus les observations qu'on met en commun avec les collégues du groupe, donc
les collégues avec qui je travaille : AMP aide-soignant, etc. 2

Ainsi, ce processus de mise en commun de savoir-faire
individuels permet d’élaborer un accompagnement adapté, d’une
part, de soutenir I'implication de chacun, d’autre part. Il agit
donc a un double niveau, celui des savoirs et celui 'expérience,
celui des stratégies techniques et de la mobilisation individuelle
dans un contexte ou I'engagement personnel, bien qu'incontour-
nable, ne trouve sa réelle valeur et force qu’a travers celui du
groupe. Le sens de leur travail, que les professionnels perdent
parfois de vue dans une relation d’accompagnement exclusive,
retrouve une dynamique lorsqu’il fait I'objet d’un partage avec
d’autres. Par le biais du collectif, I'échange avec la personne
atteinte du SA redevient signifiant pour le professionnel qui peut,
en retour, se ré-impliquer avec I'usager. Tiré de nos analyses des
discours, ainsi que de nos observations en mati¢re de dynamiques
professionnelles d’accompagnement, un schéma résume ici le
processus de composition des savoirs expérientiels des inter-
venants, sur les plans individuel et collectif :

4 Monit. Educ., IME, 5.3.
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Figure

Dynamiques individuelle et collective de communication avec
les usagers

Observations fines et
interprétations

individuelles

Communauté
d’expériences

Interpellation des
spécialistes

En définitive, les professionnels apprennent également a
penser différemment pour étre en mesure de communiquer
différemment. Il sagit pour eux d’appréhender le lien & « 'autre »
diversement, dans les coordonnées d’un accompagnement sans
réassurance possible quant a I'utilité de son implication aupres
de I'usager.

En tant que jeune pmﬁm'onnel, peut-étre, on a envie de savoir et on ne

comprend pas toujours pourquoi on ne sait pas. Et, du coup, moi, je trouve

que cest une belle école aussi de la vie et une belle école du médico-social.

Parce qu'on est souvent confronté i « je ne sais pas ». Et accepter de dire :
« je ne sais pas », cest plutét intéressant.”

Dans la méme veine, les professionnels emploient généralement
un vocabulaire nuancé lorsqu’ils se référent a 'interprétation d’'un
comportement ou d’une expression : « j’ai 'impression que... je

46 AMP, IME, 23.8.
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pense que... ¢a devait quand méme un peu le poser...* », ce qui

montre leur incessante quéte de compréhension a I'égard de
'usager. Cette écoute du professionnel, une attention flottante
alternée de moments d’échanges ciblés avec 'usager, reléve d’'une
démarche orientée en faveur de la relation de communication et
révélatrice d’une dimension éthique. En effe, elle repose sur une
intégration de I'usager a part enti¢re dans I'échange, et non pas,
uniquement, a partir de l'utilisation d’un outil de CAA 2 des fins
de communication.

Aussi, appréhender 'autonomie sous I'angle du plaisir et du
bien-étre, et non pas exclusivement a travers celui des besoins
élémentaires, revient a redonner a I'usager une place a part entiere
dans un projet humain partagé.

Et je pars du principe que sil a envie de le faire, c'est que cela correspond a
son niveau, a ses compétences, a ses envies. Donc voila, jai beﬂucoup patiné,
jai beaucoup hésité, je me suis beaucoup trompé, et, effectivement, ma plus
belle récompense a été qu'un beau jour, l'enfant fait effectivement la petite
manip de mettre les ronds rouges dans les ronds rouges. Enfin voila, des tout
petits prérequis comme ¢a, mais quand je vois 'enfant qui adhbére, cela veur
dire que je suis dans le vrai.

Comme le rappelle alors Myriam Winance :

Lautonomie désigne ici la capacité a se gouverner et a se définir comme
un individu. Elle est a la fois une qualité possédée par la personne, qui
a des préférences, et une qualité a acquérir, le patient doit apprendre a
définir et & gérer ses préférences, ses intéréts, pour pouvoir participer a
une société composée d’individus également autonomes et poursuivant
leur propre intérét.”

En effet, une relation de communication attentive au bien-étre
devient une occasion d’exprimer une individualité, a travers le
partage de ses préférences ou tout simplement de ses choix.

Lusager accede ainsi au statut « d’étre acteur de sa vie » dans
d’infimes mais essentielles occasions de le faire. Cette place

7 Educ. spé., IME, 8.24.

4 AMP, IME, 16.4.

4 Myriam Winance, « Dépendance versus autonomie... De la signification et
de l'imprégnation de ces notions dans les pratiques médicosociales.
Commentaire », Sciences sociales et santé, vol. 25, 2007, p. 88.
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devient alors source de représentations différentes dans le regard
du professionnel qui partage cette condition avec 'usager :
« Prendpre plaisir et répondre & des besoins mais dans le sens du
plaisir... et démre plus acteur. Ce coté de pouvoir faire les choses
soi-méme, dans les envies et le désir® » et « Prendre du plaisir dans
une activité et faz're ce qu’on a envie, cest aussi un besoin, pour
moi°!

Ainsi appréhendée d’un point de vue éthique, la relation
d’accompagnement suppose notamment de respecter I'autre dans
ses besoins et ses envies. Or, le spectre de 'autonomie des per-
sonnes en situation de handicap tend souvent a privilégier la
stimulation a outrance, au détriment du partage ; un aspect
pourtant élémentaire de toute communication. C’est sans doute
pourquoi Winance souligne 'importance de définir 'autonomie
non pas selon une norme préétablie, mais bien a partir d’une
relation qui en favorise 'épanouissement.

Le rapport a I'envie et au choix versus les besoins de 'usager
mérite une attention particuliere dans la mesure ou ces
problématiques orientent, pour une bonne part, les objectifs de
l'utilisation méme des outils de CAA. Permettre 4 la personne
d’exprimer ses besoins est visé par une communication efficiente
et, si Poutil échoue a cet effet, la relation peut encore avoir eu
lieu a travers un échange de confiance, comme a travers le respect
d’une compréhension mutuelle, sans autre but que celui de la
relation.

.

1l y a des fois 011 cest un peu long et frustrant parce qu'on se dit. .. mais cest
ce quils ont besoin et je pense que cest comme ¢a quils progressent le plus
parce que la relation de confiance est plus que solidifiée par ¢a et cest ¢a qui
est important.

11y a méme des fois ous je me suis méme dit : « je pense que méme si je ne
[Jais absolument rien en séance, ils progresseront parce que je suis la, je suis

bienveillante, je suis empathique, je suis dispo pendant trois quarts
d’heure »2.

0" Psy, IME, 14.4.
51 Monit. Educ., IME, 5.13.
52 Psychomot, IME, 21.10.
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La visée ultime de ce type de communication est alors la
reconnaissance d’une altérité, dans laquelle les besoins ne repré-
sentent, au méme titre que les préférences, que des occasions
d’intercompréhension au service de I'échange. Mais 'on parle ici
d’une véritable dialectisation de la relation, inscrite dans une
histoire partagée, et non pas uniquement d’une tentative de
communication axée sur la satisfaction ou non d’un besoin élé-
mentaire. Reconnaitre a l'autre le pouvoir d’accéder a ses préfé-
rences, méme si celles-ci contrarient la réussite de la tentative,
Cest I'élever au-dessus de I'ordre des besoins et en faire un
individu a part enti¢re, dans le cadre d’un projet humain partagé.
Clest donc accepter de se laisser bousculer dans notre propre
humanité, par toute I'incertitude qui accompagne la rencontre
d’un autre « comme soi-méme> ». Valérie Barry évoque a ce
propos la place de I'altérité dans le rapport d’échange : « 'altérité
trouve son terreau dans 'authenticité. “Elle consiste a se mettre
a 'écoute de l'autre en ne cachant pas la diversité des réactions
qu’il provoque en nous™* ».

Mais I'envie de la personne atteinte du SA peut étre également
utilisée par les professionnels dans le processus de communica-
tion d’'une mani¢re beaucoup plus pragmatique, voire élémen-
taire, comme un moyen de motiver l'usager. Cependant,
lattirance comme moyen de motivation révelera tout son intérét
dans le cadre d’une réflexion plus large, consciente de la valeur
du désir de chacun dans le cadre d’'un échange fondé sur le respect
mutuel. Ainsi, au-deld de autonomie, la communication vise
également 'épanouissement de 'usager qui doit pouvoir bénéfi-
cier, dans cette perspective, d’'une attitude différenciée a son égard
de la part des professionnels. En effet, redonner a l'individu la
possibilité de se démarquer en reconnaissant ses désirs et ses
potentialités permet au professionnel de ré-humaniser la relation
de communication et de sortir d’'une posture « toute puissante »
a son égard. « On consideére que ce sont des personnes qui sont

53

) Paul Riceeur, op. cit.
5

Valérie Barry, « Lécole inclusive au prisme de laltérité », La nouvelle revue.
Education et société inclusives, n° 82, 2018, p. 13.
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capables, et ce n'est pas des personnes & qui on est... parce que
le probléme avec ces enfants-13, en regle générale, c’est qu'on est
dans la toute-puissance. Cest-a-dire que s’ils ne mangent pas,
certains n’appelleront pas.” » Plus sa relation est enrichie d’expé-
rience et de singularité a son égard, plus 'utilisation de l'outil est
alors investie par le professionnel dans sa capacité a soutenir les
échanges. Or, la difficulté d’une relation sans parole est liée au
peu de « retour » que 'adresse d’une intention suscite de la part
de 'usager. Tout échange humain repose sur une compréhension
mutuelle qui donne sens a 'acte méme de la relation. Or :

il est également essentiel, selon Jacquard et Cuevas, de reconnaitre a

chacun «sa spécificité humaine », et de se reconnaitre dans celle-ci. Car

Clest dans cette reconnaissance que se fonde I'idée d’une appartenance

commune et la prise de conscience des similitudes interindividuelles.
« Il nexiste pas, d’'un c6té, une singularité extraordinaire ».0

Une aide médico-pédagogique en souligne I'intérét :

Je trouve que cela fair relativiser sur notre travail, de se dire : « on w'a pas
toujours toutes les réponses et cest comme ¢a, et ce nest pas autrement ». Et
du coup, cest se remettre en question, méme si on ne sait pas, continuer i
chercher et se dire quon n'a pas forcément toujours tous les codes et que tout
ne nous appartient pas, en ﬁzz't.57

Selon Josiane Jouét, 'analyse des pratiques de communication
montre que « l'irruption de 'ordre technique dans le proces de
communication n’en exclut pas pour autant la part du social dans
le contenu de l'action®® ». Dans cette proximité relationnelle
indispensable a la relation de communication, le partage quoti-
dien est une condition essentielle de la qualité d’'une compréhen-
sion mutuelle. Les professionnels disposent ainsi de connaissances
expérientielles précieuses qui occupent une place primordiale
dans la mise en ceuvre des relations de communication. Mais
I'apport d’'une vision globale, par exemple grice a I'intervention
d’'une psychologue en analyse des pratiques, pourrait aussi

> Educ. spé.. IME, 7.9.

56 Albert Jacquard et Fernando Cuevas cités par Valérie Barry, op. cit., p. 13.

> AMP, IME, 23.8.

8 Josiane Jouét, « Pratiques de communication et figures de la médiation »,
Réseaux, n° 60, 1993, p. 117.



SOPHIE ARBORIO.../VERS UNE ETHIQUE DE LA RELATION... 167

compléter cette expertise du quotidien et leur apporter la distan-
ciation nécessaire ; un apport encore trop rarement mis en place,
selon le point de vue des professionnels de 'accompagnement.

Il apparait nettement que la réflexion au sujet d’une utilisation
appropriée des outils de CAA ne doit pas reposer uniquement
sur les capacités et les déficiences de 'usager dans ce domaine
mais avant tout sur une démarche globale dans laquelle la posture
du professionnel est & interroger — non pas seulement sous un
angle négatif comme cela a déja été fait au sujet de la maltraitance
en IME — mais également pour en comprendre la complexité afin
d’optimiser son implication. Ainsi, selon le point de vue des
professionnels, il existe un niveau pragmatique ot I'adaptation
de outil est d’ordre technique, organisationnel et/ou éducatif,
et un niveau éthique qui intégre des parametres plus larges et plus
subjectifs d’appréciation. En effet, comme dans tout échange, la
communication avec l'usager passe par une re-connaissance
mutuelle de son interlocuteur. A I'égard de l'usager, cette
re-connaissance suppose de prendre en compte sa personnalité,
le contexte relationnel et environnemental de l'interlocution,
ainsi que la place des parents dans un seul et méme projet
individualisé.

La réussite d’'une communication est d’ailleurs traduite en
termes d’échanges interpersonnels par les professionnels avant
toute référence a l'efficacité de l'outil en lui-méme. Si les outils
de CAA sont nécessaires, leur utilisation reléve avant tout d’'une
approche relationnelle, éthique et contextuelle dont nous avons
défini ici les principales caractéristiques.

Conclusion

Sil'absence de parole liée a la déficience intellectuelle complexifie
le rapport d’identification — relativement a une catégorisation,
une qualification ou une stratification établie selon des criteres
distinctifs socio-culturels —, une attention portée a la notion plus
large d’identité, au regard d’une éthique relationnelle, en relance
le débat. Associée a I'utilisation d’outils de CAA appropriés, la
compréhension de « l'autre » reléeve en définitive d’'un partage



168 NPSS, VOLUME 18, NUMERO 2, 2023

d’expériences sensibles au cceur de la relation d’accompagne-
ment. En effet, 12 ol I'identification montre des limites quant a
ses possibilités d’aider a penser l'altérité des individus avec une
déficience intellectuelle sévere, « la construction identitaire tant
du point de vue de I'observateur que de I'observé est un processus
interculturel issu de la confrontation entre des individualités avec
leurs propres imbrications subjectives” ». Dans le cadre de la
communication avec les personnes atteintes du SA, la dimension
éthique de ces échanges nécessitait d’étre réinterrogée du point
de vue anthropologique, afin d’appréhender le véritable enjeu qui
se cache derriere I'outil de CAA, Cest-a-dire la capacité a recon-
naitre « 'autre » comme participant d’une altérité commune. En
effet, 'éthique de la relation repose non seulement sur l'acte
accompli mais également sur le sens de celui-ci dans le cadre de
la relation a un autre que soi. Cette opération qui lie I'acte et
lactant est dénommée « inhérence® ». Elle pose la question de
la responsabilité, de 'autonomie et de I'implication du profes-
sionnel dans le cadre de sa relation a la personne atteinte du SA.
Lemploi du terme « éthique » s'inscrit dans le rapport d’altérité
qui sous-tend I'accompagnement, ainsi que dans les valeurs et les
compétences a la relation intersubjective qui guident la mobilisation
du professionnel.

Nous avons pu également montrer que 'accompagnement du
professionnel au quotidien passe par des étapes différentes,
correspondant a des compétences variées et partagées et qui
allient une expérience de I'échange singulier et des savoirs
spécialisés dans une seule et méme dynamique personnalisée
d’accompagnement. Aussi, le cloisonnement des savoirs spécia-
lisés et expérientiels n'a que peu d’intérét en matiere de commu-
nication avec les personnes atteintes du SA puisque les uns
comme les autres sont nécessairement articulés dans une position
d’expertise spécifique a 'accompagnement de ces usagers. De la

59 Géraldine Letz, « Repenser les représentations du handicap au prisme du

sport : visibilités, usages et réappropriations », these de doctorat, Metz,
Université de Lorraine, 2022, p. 195.

Jacques Fontanille, Pratiques sémiotiques, Paris, Presses universitaires de
France, coll. « Formes sémiotiques », 2008, p. 4.
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méme manicére, loutil de CAA en lui-méme est inefficace s'il n'est
pas intégré a une réflexion individuelle et collective qui permette
d’en contextualiser le maniement, d’une part, d’en singulariser
'usage pour chaque individu, d’autre part.

A cet effet, il n’y a pas une mais des modalités de communi-
cation qui sont interdépendantes dans I'ajustement constant de
l'utilisation des outils de CAA a la relation d’échange.

Une utilisation contextualisée de l'outil s'inscrit également
dans la durée, a travers une continuité pensée au fur et 2 mesure
du parcours de I'usager. Dans le cadre d’une approche relation-
nelle, Poutil de CAA représente en effet un repere essentiel de
médiation, tant pour le professionnel que pour 'usager. Mais le
développement de cette dynamique suppose également de ne
plus seulement fonctionner sur une logique d’urgence et de
priorité mais également sur son contraire : un temps incompres-
sible propre a la relation, avec les usager et 4 propos d’eux, aux
niveaux individuel et collectif.

Lapproche anthropologique apporte donc un éclairage sur la
communication en tant que compétence effective dans le contexte
culturel de la déficience intellectuelle ot la parole n'est pas
élément central de I'échange interpersonnel. Laltérité fait sens
et renvoie & une « capacité performative® ». Fragile et incertain,
lacte de communication convoque ainsi des stratégies inhérentes
a une éthique relationnelle qui lie subjectivité, motivation et
savoirs expérientiels.

61 Traduction francaise de 'expression « ability to perform » (Dell Hathaway

Hymes, op. ciz., p. 30).
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