DOSSIER: ACCOMPAGNER LA PERSONNE POLYHANDICAPEE
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Toucher et communication dans
le monde du polyhandicap adulte et enfant

Résumé

Cet article se penche sur les liens entre le toucher et la communication chez les personnes polyhandicapées eu

égard aux notions d'4ge de développement et d'dge chronologique.

Zusammenfassung

In diesem Artikel geht es um die Zusammenhénge zwischen der Beriihrung und der Kommunikation bei Menschen mit
Schwer-/Mehrfachbehinderung unter Berticksichtigung des Entwicklungsalters und des chronologischen Alters.

Importance du contact tactile

Il a été démontré a plusieurs reprises com-
bien le contact tactile estimportant pour le
nourrisson. Le bébé a besoin d'étre cares-
sé, bercé, porté, remué au méme titre qu'il
abesoin de boire et de manger (Robert-Ou-
vray, 2002 ; Montagu, 1979). Ces contacts
tactiles donnent a I'enfant les matériaux
nécessaires pour élaborer un sens de soi et
une conscience de l'autre (Anderson &
Guerrero, 2008; Rochat, 2006). Les
échanges affectifs sont les premiéres
formes de communication entre I'enfant et
la mére et correspondent a ce qu'Ajuria-
guerra a nommé le dialogue tonique. Lors
de son développement et du processus
d’'individuation, le bébé passe ainsi du par-
tage de sensations corporelles tactiles au
partage d'états affectifs puis d'états men-
taux. Si le toucher est un mode de commu-
nication essentiel chez les nourrissons et
est valorisé dans la sphére de I'intime, il di-
minue progressivement, au détriment de la
parole. Comment ce rapport entre toucher
et communication est-il alors géré dans le
rapport avec des personnes polyhandica-
pées?
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Type de communication adaptée

a la personne polyhandicapée

En raison des difficultés que les personnes
polyhandicapées présentent au niveau des
processus attentionnels et de la discrimina-
tion entre les stimuli, Fréhlich (2000; 1993;
1987) suggeére d'adapter la maniére de com-
muniquer avec les personnes polyhandica-
pées. Il propose de leur parler a la maniére
baby-talk, soit face a face, a une distance
d'environ trente centimétres (afin que la

personne puisse se concentrer sur les mi-
miques et les yeux). Cette communication
devrait étre accompagnée d'un contact cor-
porel ritualisé (caresse sur les mains, les
épaules ou la téte) et devrait s'ensuivre
d'une pause leur donnant la possibilité de
répondre. Si la personne produit des sons,
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I'éducateur devrait répéter ces derniers afin
d'indiquer qu'elle a été entendue et que sa
voix est prise au sérieux. Frohlich a remar-
qué que le baby-talk favorisait I'échange
avec le sujet polyhandicapé.

Plus récemment, Nind (2009) a égale-
ment montré combien il est important de
s'adapter au niveau développemental des
sujets lorsque l'on interagit avec des per-
sonnes ayant de graves difficultés d'appren-
tissage. Son approche, intensive interac-
tion, propose une méthode d'enseignement
qui s'appuie sur la communication pré-ver-
bale. Elle met I'accent sur I'importance du
plaisir dans les interactions, le tour de role,
I'attention, les expressions faciales, les
contacts physiques, etc.

Difficultés a maintenir

une interaction

Idéalement les interactions entre profes-
sionnels et personnes polyhandicapées
doivent pouvoir étre quantitativement et
qualitativement suffisantes. Cependant, la
difficulté a maintenir des échanges suffi-
samment denses perdure. En 1991 déja,
Hile et Walbran montraient que lors d'une
durée de soixante minutes, chaque rési-

Le langage utilisé au quotidien
est souvent trop complexe

pour étre compris par l'usager.

dant recevait moins d'une minute de sti-
mulation ou de soin personnel et seule-
ment un peu plus de deux minutes d'atten-
tion relationnelle et communicative. lls
avaient également remarqué que plus le
handicap de la personne était profond,
moins cette derniére recevait d'interac-
tions. Ces résultats montraient la difficulté
des professionnels a établir une communi-

cation ou a conserver une dynamique inte-
ractive avec des personnes qui ne pos-
sédent pas le langage.

Plus récemment, le travail de Healy et
Walsh (2007) a montré que bien que les pro-
fessionnels reconnaissent |'importance
d'utiliser une communication non-verbale,
le langage utilisé au quotidien est souvent
trop complexe pour étre compris par l'usa-
ger. Les professionnels ont besoin de beau-
coup de temps pour connaitre et donc inte-
ragir avec les personnes ayant une défi-
cience intellectuelle profonde (Forster & la-
cono, 2008). Ces moments consacrés a la
communication sont parfois considérés
comme improductifs car ils entrent en com-
pétition avec le temps accordé aux soins ou
a des activités de stimulation et ne sont pas
toujours considérés par les institutions
comme un réel temps de travail.

Obijectifs de la recherche

Le but de cette recherche est de découvrir si

la maniére d'interagir des professionnels

avec les personnes polyhandicapées est in-
fluencée par I'age de développement ou

I'age chronologique de ces derniéres. L'ac-

compagnement des personnes polyhandi-

capées implique nécessairement beaucoup
de contacts physiques, du fait de leur
grande dépendance dans les soins de tous
les jours. Toutefois, en dehors du contact
obligé des soins (toucher fonctionnel), le
contact tactile sert-il d'autres objectifs, ré-
pond-il a d'autres fonctions, par exemple
pour la stimulation, I'appui ou la communi-
cation?

Compte tenu de ce qui précede, nous
avons émis les hypothéses suivantes:

e Le toucher a but fonctionnel est, a tous
ages confondus, le type de contact tac-
tile le plus fréquemment adressé aux
personnes polyhandicapées;
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e Lesenfants polyhandicapés recoivent en
moyenne plus de contacts tactiles que
les adultes polyhandicapés;

¢ Lesenfants polyhandicapés recoivent en
moyenne plus de contacts tactiles de
communication que les adultes polyhan-
dicapés.

Méthode

Pour vérifier ces hypothéses, nous avons
choisi de comparer les interactions tac-
tiles recues par les enfants polyhandica-
pés a celles recues par les adultes po-
lyhandicapés. Afin de rester le plus en ac-
cord possible avec la définition du po-
lyhandicap (Groupe Romand sur le
Polyhandicap, 2005), les critéres pour |'in-
clusion des sujets ont été les suivants: ab-
sence de langage verbal et besoin de sou-
tien intensif pour la plupart des actes es-
sentiels de la vie (alimentation, hygiéne,
élimination, etc.) en raison de limitations
cognitives et motrices séveres ou graves.
Deux groupes ont été créés: un groupe
d'enfants (N=8) et un groupe d'adultes
(N=10). L'age moyen des enfants est de 6
ans, le plus jeune ayant 3 ans et le plus
agé ayant 10 ans. L'age moyen des adultes
est de 28 ans, le plus jeune ayant 21 ans
et le plus agé ayant 41 ans. Les variables

suivantes ont été contrdlées: sexe des
sujets, présence d'un déficit visuel et/ou
auditif.

Une période d'observation d'une heure
consécutive (60 minutes) par sujet a été
fixée. L'heure a été séquencée en 6 périodes
de 10 minutes afin de pouvoir prendre en
compte le déroulement chronologique des
activités comme élément d'analyse.

Le moment du réveil de la sieste est apparu
comme le plus approprié.

L'objectif a consisté a observer les
contacts tactiles spontanés des profession-
nels a destination des personnes, enfants et
adultes polyhandicapés, en situation natu-
relle. Pour le recueil des observations, une
grille a été créée dans le but de saisir les dif-
férentes dimensions théoriques du contact
tactile (tableau 1). La fréquence d‘appari-
tion des différentes conduites a été saisie
par intervalles de 10 minutes. Pour chaque
catégorie, la somme totale de contacts a
ensuite été calculée.

Tableau 1:
catégories de
contact tactile
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Type de contact Description

Contact fonctionnel

Contact tactile qui entre dans le cadre des activités de soins et des activités
essentielles de la vie (hygiéne, alimentation, positionnement, etc.).

Contact de communication

Contact tactile qui sert des objectifs de communication et d’échange socio-affectif
(caresse, chatouille, etc.).

Contact de stimulation

(massage, etc.).

Contact tactile qui a pour but de stimuler (mettre la personne dans les conditions
propres a la faire agir ou réagir, susciter ou renforcer un mouvement), de faire ressentir

Contact d'appui

Contact durable qui assure un soutien de positionnement (assis sur les genousx,

porter la personne d'un endroit a I'autre, etc.).

Autre contact Contact tactile qui ne rentre dans aucune autre catégorie précédemment mentionnée.
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Figure 1: fréquence
des contacts.
Comparaison par
types de contact et
par groupes d’dge

DOSSIER: ACCOMPAGNER LA PERSONNE POLYHANDICAPEE

Résultats

Les résultats, a considérer avec prudence en
raison de la taille réduite de I'échantillon
(N'=18), montrent que le toucher fonction-
nel est en moyenne plus fréquent que les
autres types de toucher, chez les adultes
comme chez les enfants polyhandicapés. Ce
premier résultat témoigne de I'importance
du contact fonctionnel dans la vie quoti-
dienne des personnes polyhandicapées.
Ces personnes étant fortement dépen-
dantes, il n'est pas surprenant d'obtenir de
tels résultats. Dans le cadre institutionnel,
une grande partie des soins de la vie quoti-
dienne sont assurés par le caregiver. Essen-
tiels au bien-étre physique et psychologique
de la personne polyhandicapée, il convient
donc de ne pas sous-estimer I'importance

des soins et les opportunités d'échange
qu'ils véhiculent, méme si ces derniers ne
visent pas prioritairement la communica-
tion.

Les enfants se voient adresser plus de
contacts tactiles (toutes catégories confon-
dues) que les adultes. Toutefois, selon le
test de Friedman, la différence observée est
seulement tendancielle (z=.1.16, p=.136,
2-tailed).

En revanche, les enfants polyhandica-
pés recoivent en moyenne significative-
ment plus de toucher de communication
que les adultes polyhandicapés (figure 1).
Sur une heure, les enfants recoivent en
moyenne 15.38 contacts de communica-
tion, alors que les adultes n'en recoivent
que 2.80.
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L'amplitude de I'écart observé est considé-
rable. En effet, le contact de communica-
tion est en moyenne cing fois plus fréquent
chez les enfants que chez les adultes.
L'écart constaté entre ces deux groupes,
qui présentent théoriquement des besoins
de soutien analogues dans ce domaine,

laisse perplexe. Il est en effet générale-
ment admis que les adultes n‘ont pas plus
de facilité a comprendre les messages ver-
baux que les enfants, et qu'ils bénéficient
par conséquent des adaptations leur don-
nant accés a la communication, dont le
toucher.
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Conclusion

L'accompagnement a I'age adulte des per-
sonnes polyhandicapées reste de nos jours
encore un défi. Au fur et a mesure de leur
évolution, I'écart du contact de communica-
tion devient considérable entre leur niveau
de développement et leur age chronolo-
gique. Les accompagnants sont confrontés
ala question cruciale du principe de norma-
lisation dans leur travail ainsi que du res-
pect et de la mise en oeuvre de certains
principes fondamentaux sur lesquels se
fondent les politiques actuelles du handicap
(Barreyre, Asencio & Peintre, 2011). Com-

ment, par exemple, mettre en application le
principe d'age-appropriateness qui sup-
pose que « les propositions et activités édu-
catives soient autant que possible accor-
dées al'age chronologique de la personne »
(Petitpierre & Gyger, 2013, p. 37) ? D'aprés
ce principe, l'expérience de vie, et par
conséquent, I'dge réel devrait primer sur
I'dge développemental. «Les environne-
ments (décoration des lieux, musique, etc.),
le choix des vétements, la forme des inte-
ractions, les activités proposées sont des
organisateurs sociaux qui participent a la
construction de l'identité» (Ibid.). Avec le
public concerné, étant donné I'écart consi-
dérable entre I'age chronologique et I'age
développemental, une application stricte
du principe d'age-appropriateness pose
question (Forster, 2010; Nind & Hewett,
1996). La concordance entre les proposi-
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tions éducatives et I'age chronologique
constitue certes un critére important, toute-
fois veiller a ce que les activités entrent
dans les possibilités développementales et
de communication des personnes concer-
nées est aussi essentiel, sans quoi ces per-
sonnes risquent de se voir incapables de ti-
rer profit des expériences et opportunités
d'échange proposées.
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