La prise en charge de la double déficience

CHRISTINE AKTOUCHE

Le développement et la prise en charge de I'enfant sourd malvoyant sont trés spécifiques. Il
ne s’agit pas d’un enfant sourd plus un enfant aveugle mais bien d’une personne particuliére,
avec un développement particulier. Il est donc nécessaire de mettre en place des stratégies de

communication adaptées.

au niveau éducatif date du

19¢me siécle mais ce n’est qu’a
partir des années 1960 que I'on s’est
intéressé aux enfants sourds mal-
voyants ayant des troubles cognitifs et
comportementaux. Ces enfants utili-
saient comme mode de communica-
tion des langues des signes mais ce qui
manquait - s’ils avaient acquis des
techniques de langage a partir de ces
codes - c’est un niveau d’activité dia-
logique par absence de vision, étant
donné I'importance du regard dans les
stratégies de communication.

I a prise en charge de ces enfants

Nous aborderons 4 thémes:

1. Les composantes de la
communication

Je ne ferai que rappeler les points prin-
cipaux de lacommunication en émer-
gence chez le jeune enfant, puisque les
composantes et le fonctionnement
des activités dialogiques et ce que
signifie chez un tout petit I'activité
partagée et I’attention conjointe sont
déja connues.

Ce sont tous ces niveaux et sous-
niveaux que nous allons rechercher
dans nos relations de bilan avec ces
enfants. La continuité perceptive sera
d’autant plus importante avec eux
gu’ils vivent dans un milieu et dans un
univers fragmenté, morcelé.

Le regard est extrémement important
dans la communication. S’il fait défaut,
cela va isoler I’enfant et le rendre beau-
coup plus technicien au service et a
I'utilisation d’une technique que dans
un processus et dans une construction
d’un mode de communication normal.

Le rble du regard est essentiel dans la
langue des signes.

Christine Aktouche est orthoptiste et vient du milieu de la déficience
visuelle ; elle a I’expérience des enfants malvoyants profonds, aveugles
légaux avec handicaps associés et sourds malvoyants. Elle travaille au
CRESAM (Centre de ressources pour personnes sourdes aveugles et sourdes
malvoyantes), dont la mission est de faire des bilans de compétence qui sont
réalisés par une équipe pluridisciplinaire recevant des enfants, des familles

et des équipes.

Les gestes para linguistiques qui
accompagnent nos échanges, aident a
comprendre le discours en I'appuyant
et le commentant par des mimiques
gestuelles. lls gerent également la ryth-
micité du dialogue, et sont basés sur
la fonction visuelle.

De méme en ce qui concerne I'accés a
I’environnement. Ce qui rentre en
scéne dans la relation a l'autre est
donné a partir d’une information
visuelle qui, étant péjorée chez ces
enfants, va créer quelque chose
d’anormal, qui ne correspond pas au
tempo habituel d’une conversation.

2. L’architecture
fonctionnelle de la rétine

G. Challe vous a parlé des compo-
santes cellulaires de la rétine (voir C.S.
n°11). Je vais pour ma part aborder le
développement sensori-moteur du
jeune enfant qui s’appuie sur ses com-
pétences visuelles, motrices et
toniques.

Dans le cadre d’'un développement
normal, notre rétine centrale, dont la
compétence vous a été décrite précé-
demment en terme d’acuité visuelle,
nous permet d’apercevoir et de sup-
porter la lumiere, I'acuité visuelle fine,
les couleurs et de situer un objet par
rapport & notre corps. Nous sommes
la dans une dimension statique. C’est

également la que va se construire la
notion de fixation. (...)

Par contre, la rétine périphérique qui
est constituée de batonnets est au ser-
vice de la vision nocturne, de la per-
ception des mouvements et de la posi-
tion du corps dans I’espace.

Ces fonctions sont capitales et sont
fonctionnelles chez le jeune enfant qui
se développe normalement.

Cette fonction rétinienne périphé-
rique va étre mise en jeu et en marche
chez I’'enfant, mais pas d’une facon
passive en terme de “je re¢ois une infor-
mation parce que j'ouvre les yeux”. Elle
sera fonctionnelle uniguement si notre
jeune enfant possede une motricité et
met en forme son corps. L’enfant
pourra avoir une efficacité, et entrai-
ner, petit & petit, une maturation de sa
rétine périphérique, par la répétition
de I’expérience. Pour que cela fonc-
tionne, il va prendre une posture par-
ticuliére dans son berceau et mettre le
poids du corps sur un coté:a ce
moment la il sera dans une possibilité
de gestion d’'un seul hémichamp
visuel, avec pointage d’une main
pour la focalisation et saisie de I’objet
avec I’autre main.

C’est par organisation visuelle fonc-
tionnelle, par hémichamp spatial que
va se construire peu a peu la notion,
capitale dans le développement sen-
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sorimoteur de I’enfant, d’axe corporel
(voir Ajurriaguerra pour ces notions).
La fonction visuelle se mature au
méme moment que se mature et se
développe la motricité de I’enfant.
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important que ce soit de bonne qualité,
ce qui compte c’est la richesse de I'in-
formation tactile que I’enfant va pou-
voir y trouver. La globalité de la forme
et sa qualité tactile sont plus impor-
tantes que la précision de la repré-
sentation.

m Les pictogrammes visuels

Ils sont construits jaunes sur fond noir,
en contraste de fagon systématique.
Dans le monde des sourds ces notions
d’adaptation a la déficience visuelle
étaient tout a fait méconnues il y a une
dizaine d’années. Quand nous avons
commence a travailler ensemble, ces
personnes si compétentes, avec une
culture si particuliere et si riche
n’avaient absolument pas notion de la
compétence visuelle latente des
enfants avec lesquels ils travaillaient.
La perception visuelle était sous-esti-
mée, sous-évaluée. Il est important de
pouvoir adapter nos diverses compé-
tences.

4. La prise en charge de
I’enfant sourd malvoyant

Il 'y a une spécificité du développe-
ment de I'enfant sourd malvoyant:
nous constatons chez lui un défaut des
systemes d’alerte, a savoir I'alerte tant
sur le plan auditif que sur le plan du
mouvement, qui va arriver en rétine
périphérique et qui va de facon réflexe
entrainer notre mouvement postural et
notre regard vers I'information.

Chez ces enfants, le déficit est
double:aucun des systemes d’alerte
ne fonctionnant correctement, nous
aurons une hypotonie, un retard dans
le développement psychomoteur, sans
parler du grand retard de la marche lié
non seulement aux problémes vesti-
bulaires, mais également aux défauts
des systemes d’alerte. On retrouve une
hétérogénéité, un morcellement des
informations, la mauvaise information
visuelle ne pouvant pas se superposer
a la mauvaise information auditive.
Lorsque vous dites quelque chose et
que vous l’accompagnez d’une
mimique que I'enfant ne voit pas, il ne

CONNAISSANCES SURDITES = JUIN 2005 =

comprendra pas pourquoi le reste de
la salle a sourit, et que c’est parce que
I’expression de votre visage disait le
contraire de ce que disait le mot.

Toute cette unification du sens par les
entrées multimodales fait défaut chez
ces enfants.

Il'y a un risque de rupture de I'unifi-
cation des flux polysensoriels, consti-
tués par les entrées visuelles, audi-
tives, tactiles, kinesthésiques,
ensemble qui fait que les choses, les
actions prennent sens chez I’enfant.

Il existe un risque de
créer un sur-handicap
par manque d’attention
particuliére

Un autre risque est celui de I'incohé-
rence de la dynamique temporelle de
continuité. Cela reprend la problé-
matique du morcellement. Le temps et
I’espace ne sont pas simultanés, les
informations sont donc totalement
incohérentes chez I'’enfant si I’on ne
passe pas par une relation de proxi-
mité, tactile, duelle, ou les enfants sont
en permanence reliés a un adulte.
Quand il se construit, I'enfant ne peut
pas avoir une représentation harmo-
nieuse d’une situation vécue puisqu’il
n’a que des informations parcellaires
et qui ne sont ni redondantes ni
simultanées.

Nous avons donc chez ces enfants, en
plus de I’hypotonie et du retard psy-
chomoteur, un risque de retrait vers
I'autre, vers la connaissance et vers le
désir de communication, puisque cela
n‘a que peu d’attrait. Il existe le
méme type de retard et de difficulté
chez I'enfant malvoyant qui, ne voyant
pas vers quoi il pourrait aller mettre
son nez un peu plus loin, N’y va pas et
donc ne développe pas cette appé-
tence motrice (il existe toujours un
retard de la marche chez I’enfant
aveugle et malvoyant profond). Ily a
chez ces enfants un tres grand risque

de fragilité développementale avec
des retraits psychiques:c’est ce que
I’on appelle les “enfants fragiles”. lls
auront besoin d’une attention encore
plus importante car les informations
sont de trés mauvaise qualité et I'on ne
prend jamais assez le temps de penser
a ce gu’ils sont, eux, en train de pen-
ser. Nous avons tendance & leur
répondre dans I'immédiateté lors-
gu’ils nous interpellent. S’ils vous
montrent le gateau, vous le leur don-
nez. Peut-étre qu’ils ne voulaient pas
un gateau, mais plutdét prendre le
temps de s’asseoir avec vous et de
converser. Nous allons trés vite dans
une réponse qui raccourcit et qui est
dangereuse au niveau de la capacité
imaginative et de création de pensée.
Il existe un risque, comme I'a dit G.
Challe, de créer un sur-handicap par
manque d’attention particuliére.

Il ne s’agit pas d’un sourd, plus un
aveugle. Nous avons affaire a une per-
sonne particuliere, avec un dévelop-
pement particulier, qui recoit des
informations de tellement mauvaise
qualité qu’on doit lui donner plus d’at-
tention encore, et porter plus d’atten-
tion aux messages qu’il essaie de nous
donner.

Le rapport au corps, le tactile, est une
des fonctions essentielles que nous uti-
lisons quand nous rencontrons ces
enfants pour des bilans d’évaluation
visuelle.

Notre rapport a eux passe par le corps.
Vous avez tous vu des diapositives de
maternités ot I’on voit des bébés au
sein accrochés au regard de la mere et
tenus par le bras. Nous savons chez
ces enfants l1a tout ce qui a fait défaut
dans la premiere enfance, avec toute
la cascade des déficits et tout I'empé-
chement de la relation ceil a ceil et de
I’accrochage tenu psychiquement de
ces enfants dans leur construction pre-
miére. Nous aurons donc a commen-
cer par la:les envelopper corporelle-
ment, les tenir a notre facon
psychiguement, étre vraiment nous-
méme psychiquement avec eux, Ia,
pour de vrai, si I’on veut pouvoir trou-
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ver la petite lucarne qui permet d’en-
trer dans une possible éventuelle
communication. Nous débarquons
en effet dans leur vie de facon
impromptue et ils sont bien gentils de
nous laisser collaborer avec eux
quelque temps.

Nous avons vécu de grands moments
de rencontre avec les enfants sourds
malvoyants, trés handicapés, que
nous recevons.

L’entrée par le corps, la fonction nar-
rative corporelle, c’est ce que j'appelle
les “comptines corporelles”. Elles me
permettent trés souvent d’entrer en
relation. Vous connaissez cela sans
doute dans le milieu des sourds.
Quand il s’agit de sourds aveugles et
des sourds malvoyants, il me parait
encore plus important de commencer
ajouer avec le corps de I'enfant et avec
notre corps en méme temps.

Je commence des la fagon de dire bon-
jour. Quand I'’enfant nous a fait assez
confiance pour que I'on se retrouve
ensemble, on peut prendre I’enfant. Si
I’on fait un astramgram avec lui sur
son visage, il faut le faire aussi sur le
sien en méme temps. Ce sont ces fonc-
tions narratives, rythmiques qui sont,
d’aprés mon expérience, les meilleures
portes d’entrée dans I’espace de com-
munication ;les dynamiques émo-
tionnelles compensatrices sont égale-
ment a I’'orée de la rencontre avec ces
enfants qui sont si loin. Le jour ou I'on
n’est pas en forme, ou I'on pense a
autre chose, cela ne peut pas marcher.
Ces enfants sont pour nous les pires
examinateurs de nos consciences au
travail !

Le vécu des familles

Les familles sont trés démunies, mal a
I’aise, malheureuses et rejetées. Nous
sommes dans des milieux profes-
sionnels ou on croise le désarroi fami-
lial a longueur de temps. Pour ces
parents c’est un défi de devoir élever
cet enfant auquel on ne comprend
rien. lls ont pourtant un atout:ils
connaissent leur enfant mieux que
nous. Le film qui suivra illustre ce
savoir que I’on se doit de respecter
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absolument et sans lequel d’ailleurs on
ne peut pas travailler. Ce peut étre un
professionnel qui connait bien I'enfant,
mais c’est beaucoup plus favorable
qguand la famille le connait encore
mieux. Il faut utiliser et valoriser ces
parents. Ce sont eux qui vont nous
dire comment il faut faire parce qu’ils
auront inventé, mieux que nous, les
moyens d’entrer en relation, de savoir
gue I’enfant veut vraiment cela, aime
cela, ne veut plus de cela, ne voudra
plus que vous recommenciez “La,
madame, il est fatigué”, “La ce n’est plus
la peine...” “Ce jouet, il aime, essayez
encore...” etc.

Il faut utiliser et valoriser
les parents.

Ce sont eux qui vont nous
dire comment il faut faire
parce qu’ils auront
inventé, mieux que nous,
les moyens d’entrer en
relation avec I'enfant

Ce sont également les familles qui
savent leurs difficultés a reconfigurer
des habitudes communicatives dans
une modalité essentiellement tactile
pour le tout-petit. Car c’est tout sauf
naturel. Ces parents se trouvent en
danger d’abandon psychique de leur
place de parents et de leurs compé-
tences naturelles. Il faut qu’ils orga-
nisent leur environnement familial
pour cet enfant-1a, qu’ils modifient
guantité de choses pour faciliter la
maison pour I’enfant, créer des zones
de réponses vibratoires, des zones
d’éclairement efficace mais pas
éblouissant, créer des contrastes, fabri-
guer des pictogrammes, trouver des
idées, utiliser tous les outils symbo-
liques, comprendre ce qu’ils veu-
lent... et utiliser en eux le registre qui
était prét pour un enfant sans souci,
c’est-a-dire I’historie, la fonction nar-
rative imaginaire des échanges,
essayer de rester parents jouant avec
cet enfant-la malgré tout, avec d’autres
outils.

Bl DosSjier s

Ces parents sont amenés a de nou-
veaux apprentissages, il faut qu’ils
sachent trouver le bon moment, ne pas
trop réver pour leur enfant, ni trop le
sous-évaluer, trouver la bonne place,
le bon rythme.

Pour nous professionnels, les risques
a éviter sont de majorer le morcelle-
ment psychique chez ces enfants dont
les difficultés sensorielles sont a la base
de difficultés d’organisation du
soi ; par exemple, les stimuli sensoriels
sont & limiter chez les enfants mal-
voyants dont le comportement se
détériore a la lumiére, qui ont des sté-
réotypes que nous connaissons bien
dans le milieu de la malvoyance.

Il ne faut pas étre ceux qui savent faire
a la place des familles, ceux qui
empéchent les parents de rester les
parents de leur enfant. C’est un grand
risque car les parents peuvent étre
amenés a penser “Vous savez faire et pas
nous, donc on vous le laisse”.

Pour terminer, ce que les profession-
nels devraient faire c’est favoriser
absolument toutes les portes qui per-
mettent d’entrer en communication
gréace aux redondances multimodales,
sensorimotrices, enveloppées, c’est-a-
dire au corps a corps, au rythme de
I’enfant, au rythme des émotions et
dans le plaisir avec I’enfant, avec son
univers familial, c’est parce que I'on va
créer et maintenir un vrai lien - pas
simplement un accueil - d’échanges de
compétences avec les familles, que
I’enfant aura une chance de plus de
trouver sa vraie place.

Ce qui m’a le plus ravie quand jai
débarqué il y a une dizaine d’années
a Poitiers, c’était ce qu’on a appelle les
week-ends parents. Les enfants sont
en internat hebdomadaire et rentrent
chez eux toutes les semaines. Mais
deux ou trois fois par an, les parents
viennent en week-end a Poitiers,
vivent pendant deux jours avec I’en-
fant et I’équipe, tous ensemble. Les
parents se rencontrent entre eux, ren-
contrent I’éducateur principal de leur
enfant, voient tout ce qui se fait avec
leur enfant, comment ca se fait. C’est

N° 12



a mon avis une clé de la cohérence et
de I'aide & I'enfant sourd malvoyant. ¢

Christine Aktouche
CRESAM

La Rivardiere

52, rue de la Longerolle

86 440 MIGNE-AUXANCES

Extrait des discussions ayant
suivi les conférences de Georges
Challe (voir C.S. n°11) et
Christine Aktouche

Sonia Demanez

Une question au sujet de I'enfant sourd
rubéolique: je voudrais vous deman-
der si le pourcentage qu'on retrouve
dans la littérature d'enfants atteints
d'une psychopathologie secondaire a
cette absence de stimulation senso-
rielle était réellement aussi fréquent
et, quand vous le rencontrez, com-
ment cela complexifie-t-il votre travail ?

Christine Aktouche

Les enfants atteints de rubéole que je
rencontre sont ceux qui sont en insti-
tution. lls ont souvent des difficultés
psychiques importantes. Je ne connais
pas ceux qui sont intégrés. Au Cresam,
j'en rencontre certains qui viennent en
bilan et qui sont moins atteints, mais
c'est rare. Je n'ai I'expérience que de
ceux qui vont mal. Les enfants que
vous évoquez ont des replis de type
autistique souvent importants. Il n'em-
péche que les professionnels qui s'en
occupent font des miracles et arrivent
a créer un lien dans le temps et dans
I'espace qui prenne sens avec ces
enfants. lls construisent des journées
auxquelles les enfants participent en
acteurs, et non pas comme des objets
poussés vers une activité puis vers une
autre. Ce sont des enfants qui savent
qu'ils ont telle et telle activité et avec
lesquels on a construit un minimum de
capacité de communication, malgré de
grands déficits de construction psy-
chique. La place du psychologue en

tant que psychothérapeute n'est pas la
place prépondérante, le travail se fait
plutét en relation duelle et de
confiance, en empathie avec I'enfant.
Tout passe par la. Il faut aussi laisser
la place et le relais aux familles pour
qu'ils puissent avoir une relation
d'amour et de confiance avec ces
enfants qui sont totalement per-
méables a nos émotions.

Question d’un participant

Sur le plan médical, avec des enfants
qui ont une surdité isolée, d’origine
inconnue, qui n'est pas en rapport
avec une étiologie retrouvée et qui
potentiellement peut étre en rapport
avec un Usher, faut-il faire systémati-
quement des fonds d'ceil ? A partir de
quel age et a quelle cadence? Joseph
Coll préconisait de renouveler les exa-
mens tous les cing ans.

Georges Challe

Je peux surtout vous répondre qu'il
faut du bon sens, vérifier qu'il n'y a pas
de myopie, d'hypermétropie, étre
attentif. Un enfant sourd chez qui on
n'a observé aucune difficulté, aura des
bilans comme I'enfant entendant au
9eme mois, a I'entrée en maternelle, au
CP. A mon avis il n'y a pas de périodi-
cité particuliere mais une attention
particuliere. C’est également vrai pour
les entendants. J'ai entendu des
patients - entendants - me dire: “tout
petit j'étais géné dans le noir et mon
pére me disait: mais moi non plus je ne
vois pas dans le noir, personne ne voit
dans le noir”.

Question d’un participant

Il faut éviter lorsqu'un diagnostic de ce
type est posé, que le regard des spé-
cialistes de la surdité change. C'est un
constat que I’on peut faire. Subitement
I’enfant n'est plus déficient auditif, il
devient pratiquement “sourd aveugle”.
C'est un drame contre lequel il faut
lutter.

Georges Challe

C'est pour cela que j'ai beaucoup de
distance par rapport a cette termino-
logie. J'ai le souvenir d'enfants sourds
qui se sont entendus dire par un pro-
fesseur : “de toute facon toi tu vas deve-

nir aveugle”. Nous avons, tous
ensemble, spécialistes de l'audition et
de la vision, beaucoup de travail a faire
dans le domaine de la prévention et de
la formation.

Nicole Matha

Je reviens sur la question de I'annonce
du handicap bien avant que les signes
ne s'expriment. Il est écrit partout :
surdité profonde + retard a la marche
= bilan vestibulaire + ERG. Par rapport
a ce diagnostic fait a lI'arraché, dites-
VOus aux parents ce qu'on va recher-
cher quand on demande un examen?

Georges Challe

Je me souviens de parents venus avec
un enfant adressé par un ORL a I'hdpi-
tal pour un fond d'ceil et un électroré-
tinogramme. Les parents m’ont
demandé a quoi servait I’électro-réti-
nogramme. Je leur ai expliqué que
lorsqu’un enfant n’entend pas bien et
ne marche pas a I’age habituel, on
peut penser que certaines maladies
des yeux peuvent I’expliquer. C'est la
raison pour laquelle on demande un
électrorétinogramme. J'ai également
dit aux parents qu’ils n’étaient pas
obligés de le demander, que cela pou-
vait servir a trouver un syndrome de
Usher. Autrement dit, j’explique le but
de ’examen, ensuite les parents ont le
droit d’avoir envie de savoir ou pas. ¢
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