TRISOMIE 21: UN ACCOMPAGNEMENT SPECIFIQUE
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Le partenariat parents/orthophoniste dans I'éducation

langagiére d'un enfant porteur d’une trisomie 21
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L'enfant avec une trisomie 21 présente un ensemble de caractéristiques qui peuvent affecter notamment sa commu-
nication et son langage. Il est nécessaire d'agir de maniére précoce. L'article présente les modalités de I'accompagne-
ment parental dans le travail d’éducation et de stimulation du langage.

Zusammenfassung

Kinder mit einer Trisomie 21 weisen verschiedene Merkmale auf, die vor allem ihre Kommunikation und ihre Sprache
beeintréchtigen kénnen. Diesbeziglich muss frihzeitig gehandelt werden. In diesem Artikel wird dargelegt, wie die
Eltern bei der Spracherziehung und -férderung begleitet werden kénnen.

Introduction

Il est démontré que c'est en interagissant
avec I'enfant, en communiquant avec lui de
toutes les fagcons possibles, en utilisant aus-
si bien les sons que les gestes, les mimiques
faciales et les attitudes corporelles qu'on fa-
vorise le développement du langage chez
I'enfant. Les parents, et la qualité de la rela-
tion qu'ils établissent avec I'enfant sont
donc d'une importance fondamentale. En
cas de retard ou de trouble du développe-
mentdu langage, les spécialistes ne peuvent
ni ne doivent en aucune maniére se substi-
tuer a eux. En revanche, une collaboration
active s'avere nécessaire, et ceci le plus pré-
cocement possible. La tache de I'orthopho-
niste! consiste, entre autres, a accompa-
gner les parents, a les amener a reconnaitre
les amorces de communication de leur en-
fant et a y répondre de facon adaptée. De
cette maniére, ils confirment a I'enfant
I'existence et la réception de son message.
Cette attitude démontre alors qu'ils sont at-
tentifs a lui et qu'ils le reconnaissent comme

" L'auteure étant francaise, la terminologie utilisée
dans cet article est celle en usage en France.
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un étre communicant. Réponse immédiate,
imitation, tour de réle, reformulation posi-
tive, dénomination, questions adéquates,
encouragements, persévération, enthou-
siasme, plaisir partagé sont autant d'atti-
tudes qui vont permettre d'aller plus loin
dans l'éducation du langage.

Mais quelle est I'influence d'un handi-
cap, particulierement celle d'une trisomie
21, sur les interactions parents-enfants?
Aprés I'annonce du handicap, les relations
sont souvent perturbées. Pour preuve, cette
phrase souvent entendue: « Avec lui, je ne
sais plus, c'est trop différent ».

Les parents de I’'enfant différent
La naissance d'un enfant différent est tou-
jours un véritable drame qui atteint les pa-
rents au plus profond d’eux-mémes. Tous
ceux qui ont a vivre ce choc parlent d’'un raz
de marée, d'un effondrement. Les parents
disent que leur vie a basculé quand le han-
dicap a été découvert et qu'ils se voient
plongés dans un univers sans point d‘an-
crage et sans avenir.

Sil'annonce idéale du handicap n’existe
pas, il faut cependant s'efforcer de faire en
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sorte de la rendre le plus tolérable possible
dans le respect et dans I'intérét des parents.
L'annonce provoque toujours des réactions
trés fortes telles que colére, ressentiment,
culpabilité, dénégation, sentiment d'impuis-
sance, vulnérabilité, dépression, etc. qui
perturbent les conditions nécessaires a 'at-
tachement de I'enfant a ses parents et a sa
construction psychique.

La tache de I'orthophoniste consiste,

a accompagner les parents, a reconnaitre
les amorces de communication de leur
enfant et a y répondre de facon adaptée.

Surprotection, rejet, hypermédicalisation
de la vie de I'enfant, transformation du réle
de lamere enrdle d'‘éducatrice sont souvent
les réponses a ce choc, réponses qui per-
turbent la dimension affective de la relation
parents-enfant et ont un impact a divers ni-
veaux dont celui du développement du lan-
gage. Les comportements de communica-
tion des parents peuvent étre perturbés
face aux particularités de l'enfant. Il parait
donc primordial de seconder ces parents a
trouver les voies a la communication indis-
pensables a la mise en place du langage
tout en prenant en compte que ceux-ci
doivent redéfinir leur réle, dans un environ-
nement qui bascule autour d'eux.

L'accompagnement parental

L'accompagnement parental consiste donc
en un véritable travail de partenariat entre
les parents et 'orthophoniste autour de
I'enfant. Il s'agit d'une collaboration qui se
renouvelle avec chaque famille, qu'il est im-
possible d'entourer de directives rigides,
I'orthophoniste devant adapter son com-
portement et ses compétences a |'enfant,
mais aussi a sa famille et aux possibilités de

chacun. Laccompagnement peut se définir

comme (Denni-Krichel, 1992, p. 2):

e une assistance aux parents destinée a
les aider a se resituer d'abord par rap-
port a leur enfant, a I'accepter tel qu'il
est, arestructurer leurs méthodes d'édu-
cation en fonction de ses difficultés ou
de son handicap;

e une information sur le développement
de certains domaines et plus spéciale-
ment celui du langage;

e une reprise de I'information sur le handi-
cap de I'enfant, sur le développement
plus général de |'enfant différent, sur ses
possibilités d'avenir;

¢ une formation des parents a l'observa-
tion, a I'évaluation des capacités de leur
enfant, a la stimulation du langage, a
['utilisation maximale des situations de
la vie quotidienne dans I'apprentissage
du langage;

e un ensemble de conseils concernant
I'‘éveil sensori-moteur et |'éveil de la
communication.

Une reprise de I'information

sur la trisomie 21

En 1986, Rondal (pp. 39-40) notait que le

développement du systeme de communica-

tion et d'actions réciproques entre les pa-

rents et I'enfant trisomique était notable-

ment retardé en rapport avec:

e une lenteur de la construction de la
connaissance du monde environnant;

e une maturation plus lente de la zone ma-
culaire;

* une hypotonie des muscles des yeux;

* une maturation plus tardive des zones
périphériques;

e une difficulté a inhiber un mouvement;

e une difficulté a inhiber une fixation;

e une difficulté pour apprendre le schéma
de la face humaine;
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e des caractéristiques de sons particu-
lieres;

e des différences anatomiques perti-
nentes au plan de l'articulation.

Selon Rondal (/bid., pp. 43-44), quatre sec-

teurs au moins sont profondément défici-

taires et font obstacle au développement

langagier:

e la réactivité et l'initiative dans l'interac-
tion avec le partenaire social ;

e e sourire social;;

e |es contacts et la référence oculaire;

¢ ['organisation pré-conversationnelle en
prise de tours dans l'interaction vocale
avec le partenaire social.

I (Ibid., pp. 44-55) décrit les premiéres ma-

nifestations du langage ainsi:

e un an de retard dans |'apparition des
tout premiers mots;

¢ une phase lente du développement lexi-
cal s'étendant jusqu'a 4 ans;

e une forte tendance a la sur ou sous gé-
néralisation;

e une prédominance des termes concrets
au détriment des termes abstraits;

e des progres appréciables dans I'acquisi-
tion du vocabulaire vers 3-4 ans;

e un développement du vocabulaire régu-
lier mais lent tant au niveau réceptif que
productif;

e des combinaisons de mots vers 4 ans;

¢ unallongement des productions d'énon-
cés vers 5-6 ans;

e des énoncés de 3-4 mots vers 7 ans;

e desénoncés de 5-6 mots vers 10-11 ans;

e une utilisation du je peu spontanée;

* une rigidité des structures syntaxiques;

e des difficultés au niveau de I'articulation
des sons avec une parole moins intelli-
gible.
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Une formation des parents...

La formation des parents dans divers do-
maines liés a I'observation et a la stimula-
tion de I'enfant est également fondamen-
tale (Denni-Krichel, 2000, pp. 85-87).

...a l'observation

Les parents vont étre encouragés a obser-
ver quand, pourquoi et a propos de quoi
leur enfant communique. Ainsi, ils vont
pouvoir prendre conscience des moments
propices aux échanges. lls seront encoura-
gés a relever toutes les tentatives de com-
munication de leur enfant: les gestes, les
sons, les mots, les phrases, etc. et a inter-
préter leur signification, a suivre 'évolution
des aspects sonores des productions vo-
cales de leur enfant, a apprendre a en-
tendre les productions sonores quelles
qu’elles soient et a noter I'apparition de
tout son nouveau, a étre attentifs a I'en-
semble de ses attitudes communicatives
précoces et a y répondre de maniére grati-
fiante.

...a l'évaluation des capacités de leur en-
fant

Les parents sont les mieux placés pour éva-
luer les aptitudes de communication de leur
enfant. Tout enfant a des compétences et il
s'agit de partir de ces acquis. L'important
est de savoir ol en est I'enfant pour adap-
ter et personnaliser le suivi. Les activités lu-
diques proposées devant arriver a point, ni
trop tot, ni trop tard. Par la suite, une éva-
luation réguliere permet en outre de pointer
les progrés, méme les plus infimes et
d'adapter le choix des activités a proposer
a la maison. L'évaluation est basée sur les
informations transmises par les parents lors
des entretiens et de grilles d'observation du
comportement et des situations interactives
axées sur différents éléments:
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motricité globale: qualité de la préhen-
sion, qualité de la station assise, qualité
de la marche, déplacements, intérét
pour des activités nécessitant une coor-
dination oculomotrice, réussite ou non
de ce genre d'activités, intérét pour des
activités nécessitant une motricité fine,
réussite ou non de ce genre d'activités;
regard: qualité du contact ceil a ceil,
qualité et durée de la poursuite visuelle,
manipulation et utilisation fonctionnelle
des objets (spontanée ou avec aide phy-
sique), images, jeux, formes, etc., récep-
tion d'un message visuel, traitement de
I'information, coordination oculomo-
trice;

audition: réaction au son absente, nor-
male ou excessive, attention au son, re-
cherche de I'origine du son, orientation
au son, dans/hors champ visuel, inter-
pellation de I'adulte pour comprendre
I'origine du bruit, réaction a la voix: fa-
miliére, étrangere, compréhension du
langage oral avec ou sans support ges-
tuel/visuel;

imitation: motrice, sonore, verbale,
avec/sans objet, imitation immédiate/
différée, sur modeéle corporel: cote a
cote/en face, sur une partie de son corps
qu'il contrdle ou pas par le regard, sur
photos, sur images, sur pictogrammes,
dans tous les contextes, nécessité d'in-
sistance ou non;

tour de rdle: présence ou non du tour de
role vocal, participation aux tours pré-
conversationnels, initiation d'un tour
pré-conversationnel, respect de I'alter-
nance dans le jeu d'échange, plaisir aux
échanges alternatifs, prise en compte de
I'autre, adaptation a l'autre;

attention conjointe: présence ou non de
I'attention conjointe, qualité et durée de
I'attention conjointe;
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pointage: présence ou non du pointage,
qualité du pointage, fréquence du poin-
tage, utilisation du pointage proto-im-
pératif, utilisation du pointage proto-dé-
claratif;

interaction: capacité a faire une de-
mande non verbale, capacité a faire une
demande verbale, recherche de I'inte-
raction, moyens utilisés pour entrer en
interaction, durée de |'interaction;

jeu: I'enfant joue-t-il seul, explore-t-il les
objets, les porte-t-il a la bouche, les uti-
lise-t-il de maniére fonctionnelle, pra-
tique-t-il le jeu symbolique, réalise-t-il
des jeux constructifs ?

communication non verbale: capacités a
se faire comprendre, moyens utilisés: to-
nus corporel, intonation des cris, mi-
miques, sourires, capacités a comprendre
les mimiques ou les gestes de l'autre,
compréhension d'un ordre non verbal, at-
tention a l'intonation, aux mimiques, aux
gestes de l'autre, langage gestuel : gestes
simples, instrumentaux (pointage, gestes
utilitaires), conventionnels, expressifs,
expression par le biais d'image ou de pic-
togrammes, transcription écrite: ma-
nuelle ou sur clavier;

communication verbale: langage oral : as-
pect qualitatif, cris, vocalisations, jargon
(riche, pauvre, varié, répétitif, prosodie),
mots (altérés sur le plan phonologique ou
non), avec prosodie adaptée ou non, tour
de parole, plaisir a répéter les mots;
compréhension verbale et non verbale:
faut-il réitérer plusieurs fois une
consigne, I'appuyer d'un geste, I'enfant
répond-il aux gestes conventionnels,
aux mimiques, compréhension contex-
tuelle, compréhension sélective de mots
isolés (obtention du pointage), compré-
hension de consignes simples avec ou
sans gestes, matériel;
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e capacités cognitives: intérét pour I'envi-
ronnement, exploration de I'environne-
ment, manipulation des objets, perma-
nence de l'objet, jeu symbolique;

e comportement: qualité du contact avec
les personnes familiéres, qualité du
contact avec les personnes étrangeres,
réaction a la séparation, utilisation du
non, désir d'autonomie, d'indépen-
dance, opposition, séduction, passivité,
introversion, timidité, manque d'assu-
rance, d'autonomie.

...a la stimulation du langage

L'orthophoniste montre, par son attitude

face au bébé, que lors des échanges entre

le bébé et I'adulte, différents moyens de
communication sont utilisés (Denni-Krichel,

199843, p. 9):

e au niveau corporel: les attitudes, les
postures, les gestes montrent, décrivent,
occupent l'espace et attirent |'attention
de I'enfant vers celui qui parle. Ces
moyens de communication compléetent
le code linguistique, que I'enfant ne mai-
trise pas;

e au niveau du visage: avec l'utilisation
d’expressions faciales exagérées (yeux,
bouche, lévres, etc.). Le contact oculaire
est présent de facon soutenue durant
tout I'échange. Tout le visage participe
par des mimiques, des sourires, un re-
gard expressif ou le haussement des
sourcils. Les mimiques apportent plus
d'informations que le canal linguistique
et amenent de nombreux renseigne-
ments complémentaires notamment
quant aux sentiments. Ces moyens de
communication non verbaux sou-
tiennent et renforcent I'expressivité du
discours. De cette maniére, I'adulte at-
tire I'attention de I'enfant et l'aide a se
concentrer sur l'interaction;
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e au niveau de la voix, des intonations:
I'adulte établit par leur intermédiaire un
contact affectif et sollicite les vocalisa-
tions. Selon la distance qui le sépare de
son enfant et sa posture, I'adulte utilise
un timbre de voix plus fort ou chuchoté,
ceci surtout dans les contacts plus rap-
prochés. Ces exagérations sont beaucoup
plus marquées durant un échange face a
un enfant que durant celui face a un
adulte. L'intonation est également modi-
fiée. Elle est trés accentuée, soulignée,
voire chantante. Les variations sont large-
ment exagérées. Les mélodies sont lon-
gues et douces. Grace a ces exagérations,
la structure phonétique et rythmique des
mots et des énoncés est mise en évidence.

L'orthophoniste rend progressivement les
parents attentifs a la nécessité de simplifier
le discours et d'introduire des éléments de
plus en plus complexes suivant I'évolution
du langage de I'enfant.

...a l'utilisation maximale de situations de
la vie quotidienne dans I'apprentissage du
langage

Le langage, avant tout, est un moyen pour
communiquer ses besoins, ses sentiments,
etc. L'enfant parle parce qu'il désire commu-
niquer. L'enfant doit ressentir le besoin de
communiquer, de parler. Il faut donc, dans
un premier temps, que les parents com-
prennent qu'il ne faut pas toujours aller au-
devant des besoins et désirs de I'enfant,
mais |'amener a exprimer son désir (faim, in-
commodité, etc.).

31
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Toutes les situations de la journée sont des
occasions pour parler avec son enfant: le
bain, I'habillage, les courses, les repas, les
jeux, les promenades, les livres. Il faut donc
profiter de ces moments pour laisser a I'en-
fant I'initiative de la communication. Refor-
muler I'énoncé de I'enfant, élaborer davan-
tage son idée, poser des questions ou-
vertes tout en lui laissant le temps de ré-
pondre, fournir un bon modéle verbal sans
exiger que I'enfant répéte sont les bonnes
attitudes a adopter (Denni-Krichel, 19983,
p. 3).

Il est recommandé de mettre en place
une communication augmentative afin
de favoriser I'autonomie de I'enfant.

Un ensemble de conseils concernant
I'éveil sensori-moteur et I'éveil a la com-
munication

Il s'agit de préparer I'enfant au langage par
une série d'acquisitions essentielles a la
construction de celui-ci. Pour cela, il faut
veiller a la mise en place (Denni-Krichel,
1998b, p. 2):

e duregard et de I'attention conjointe;

e de 'audition et de |'orientation au son;
¢ de la préhension;

e de l'imitation;

¢ de la musculature bucco-faciale;

¢ des productions sonores.

Conclusion

Naturellement, les parents, les éducateurs,
et I'orthophoniste lui-méme ont le projet
d'amener I'enfant porteur d'une trisomie a
la communication verbale. En attendant sa
mise en place, il ne faut pas hésiter a se
tourner vers d'autres formes de communi-
cation, I'essentiel étant de trouver le moyen
permettant a chaque enfant d'exprimer ses
besoins les plus élémentaires, ses douleurs,
ses désirs, autrement dit de se positionner
en tant qu'interlocuteur et donc en tant que
sujet.

Il est donc fortement recommandé de
mettre en place une communication aug-
mentative (objets, gestes, cartes de com-
munication avec photographies, images,
pictogrammes, etc.). L'introduction de ce
type de communication paralléle ne signifie
absolument pas que I'on renonce a la stimu-
lation du langage oral: au contraire, ces sys-
témes de communication a support visuel
constituent un appoint par rapport au lan-
gage parlé, dont ils favorisent la compré-
hension et I'émergence et le développe-
ment sans nécessairement s'y substituer a
terme.

L'orthophoniste a bien conscience
qu'il ne s'agit en aucun cas de tenter de
gommer le handicap, mais au contraire de
développer par des stimulations multimo-
dales, multi-sensorielles, les différentes
fonctions de déglutition, de phonation, de
respiration, de favoriser la communication
verbale ou non verbale, de proposer
d'autres moyens de communication, afin
d'amener I'enfant vers la plus grande auto-
nomie possible.

L'ensemble des interventions propo-
sées requiert un partenariat efficace avec
les parents afin de favoriser au mieux le dé-
veloppement de la communication chez
I'enfant et ce, dés son plus jeune age.
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