Accompagnés par Andrea Alfaré, Christian Kaspar (Querdenker) et Jaime Garcia (El Hombre) discutent de leur prochain article de blog.

Le blog de Querdenker, El Hombre et Sokrates

la communication améliorée et alternative (CAA) fonctionne avec des pictogrammes, des caractéres et des mots. En les

sélectionnant avec les mains, les yeux ou la téte, les personnes avec handicaps complexes peuvent communiquer ce

qu’elles souhaitent manger ... et bien plus encore. Focus sur le groupe «Sprachvirus», auteur du blog «Idiotenspeak».

Reportage: Susanne Schanda — Photos: Vera Markus

Ils s’appellent Querdenker, E1 Hombre et Sokrates, et rédigent
ensemble le blog «Idiotenspeak». Derri¢re ces pseudonymes, trois
hommes trentenaires qui vivent avec plusieurs troubles du spectre
autistique. Ils ne peuvent pas sexprimer oralement et ont besoin de
beaucoup d’assistance au quotidien. Mais pour eux, ce nest pas une
raison pour ne pas échanger régulierement au sujet de leur blog.
Ils discutent des sujets, du style et du choix des mots. Car tous les
trois utilisent de nombreux outils proposés par la communication
améliorée et alternative (CAA).

La linguiste Andrea Alfaré, codirectrice de la société effective com-
munication (efc), anime les réunions du groupe «Sprachvirus» toutes
les deux semaines dans le bureau d’efc en vieille ville de Rheinfel-
den (AG). «Idiotenspeak» est issu du groupe de travail Sprachvirus,
qui existe depuis 2012. Tenir ce blog fait partie de la formation pro-

fessionnelle de ces trois hommes.

Entrainer |'attention et la coordination

Installé a une longue table ovale en bois, Jaime Garcia (E1 Hombre)
tape des caracteres sur sa tablette électronique. Il 1éve lentement
son bras gauche, regarde le clavier et pose son doigt sur une lettre.
Puis, il léve a4 nouveau son bras, marque une courte pause, et tape
la lettre suivante. Alors qu'il se tourne pour regarder I'heure, 'anima-
trice assise & c6té de lui 'incite & se concentrer et a regarder le clavier.
I1 se retourne et tape les lettres suivantes. Trois propositions de mots
apparaissent a Iécran. Sans hésiter, il choisit «drastique». En tant
quanimatrice, Andrea Alfaré a demandé sur quel ton ils souhaitent
rédiger leur article de blog. Elle invite désormais Christian Kaspar
(Querdenker), qui arpente nerveusement la piéce, a revenir 2 la table.
I1a de la peine & coordonner ses mains et les porte a son visage. Andrea
Alfaré lui rappelle de poser sa main gauche pendant qu’il léve lente-

ment sa main droite. Son index est déja tendu, prét a taper, mais son



Les moyens de CAA sont multiples: dossier de communication "JAZZ" ou tablette électronique.

regard erre encore a travers la piece. «Regarder les lettres», dit 'ani-
matrice. Il tape lentement, un caractére apres 'autre, un mot aprés
l'autre: « Etre enfermé dans une institution est contraire a la Conven-
tion de 'ONU>» Jaime Garcia léve sa main et regarde Andrea Alfaré,
signe qu'il veut dire quelque chose. Elle sassied pres de lui et Tobserve
attentivement lever son bras, regarder le clavier et écrire «prison du

corona».

«Nous nous comportons différemment des neurotypiques»

Les trois jeunes hommes ont des difficultés pour la perception et le
traitement des émotions, la planification des actions et le controle
des impulsions. Cependant, ils suivent 'actualité avec intérét et ont
lu le texte original de la Convention de 'ONU relative aux droits
des personnes handicapées (CDPH). Ces jeunes auteurs ont des
choses a dire et s’adressent consciemment a un public via leur blog.
Ayant des difficultés 4 coordonner leur regard et leurs mouvements
ainsi qu'a planifier et exécuter des actions en plusieurs parties, ils
ont besoin d’assistance et utilisent la CAA. Différentes applications
sur la tablette, des dossiers de communication contenant des picto-
grammes et des mots, un appareil sonore qui énonce le mot adapté
quand on désigne un pictogramme et deux gros boutons — le vert
pour dire oui et le rouge pour dire non — les aident dans leur tiche.

La CAA utilise aussi le langage gestuel. Mais cela n'est pas une op-

tion pour les trois jeunes hommes: «Ils ont du mal & coordonner
leurs mouvements», explique 'animatrice.

Sokrates (Yannick Striebel) s’est retiré sur le canapé de la piece
voisine en grommelant et s’est mis un coussin sur la téte. De
son coté, Querdenker continue a écrire. Une fois qu’il a ter-
miné, il se léve, vient vers nous et nous regarde d’un air de
défi. Andrea Alfaré nous lit ce qu’il a écrit: «Madame Schan-
da, que savez-vous au sujet de la CAA?» et «qu'est-ce que vous
observez chez nous?» — «Vous bougez beaucoup, vous regardez
autour de vous, ce qui donne une impression d’inattention;
mais vous percevez tout et vous écoutez.» El Hombre com-
mente: «Nous nous comportons différemment des neuroty-
piques.» — «Qui sont les neurotypiques?» — «Les personnes
telles que vous, dont le cerveau est comme celui de la majori-
té des gens. Mais nous, nous sommes ciblés autrement.»
Christian Kaspar et Yannick Striebel habitent au sein d’une insti-
tution, dans la méme unité d’habitation. Jaime Garcia vit chez ses
parents mais travaille dans la structure d’accueil de jour de l'insti-
tution de ses deux amis. «En résidence, il y a peu de bons outils de
CAA pour les personnes avec handicaps complexes. Ils sont sous-
estimés et ignorés», critique Querdenker. Et El Hombre de com-
pléter: «Oui, exactement. Beaucoup pensent que choisir son repas
est suffisant pour nous. Mais non. Tous peuvent faire plus, aucun

«Schwebi> nest stupide.» «Schwebi» est le diminutif que les trois
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Annick Striebel (Sokrates) réagit aux pictos de I'outil «Klappe auf».

Lappli «Snap + Core First». Ici, le clavier avec prédiction des mots...
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... etici l'interface utilisateur avec les mots-clés.

blogueurs utilisent pour «Schwerbehinderte»: les personnes avec un
handicap sévere.

La CAA, une forme de communication lente

Les personnes vivant avec des handicaps complexes et qui ne
peuvent pas sexprimer oralement sont souvent sous-estimées, sou-
ligne Andrea Alfaré. Par ses recherches, celle-ci a constaté que
généralement, ce ne sont pas tant les troubles cognitifs qui entravent
lacquisition du langage, mais davantage le comportement du
partenaire d’interaction et de soutien. La CAA est une forme de
communication lente qui nécessite beaucoup de patience. Si Sokrates
a bien répondu 4 quelques questions de 'animatrice en montrant
des pictogrammes, il a eu des difficultés sur le plan de lécriture.
Celui-ci reste sur le canapé rouge dans la piece d’a coté et participe
a peine 2 la discussion. «Cela fait partie du jeu», dit Andrea Alfaré.
Les réunions se déroulent 4 chaque fois différemment. Les partici-
pants ont leurs tics et leurs contraintes, des problémes de coordina-
tion et de concentration. Mais avec le soutien nécessaire, ils peuvent
sexprimer de maniére trés nuancée. Et en tant que groupe, ils fonc-
tionnent bien: «E1 Hombre, qui ne supporte généralement pas la
proximité physique, laisse méme Querdenker le toucher légérement
sur épaule», se réjouit I'animatrice.

Andrea Alfaré assiste les blogueurs pour la coordination et la
concentration. Chaque rencontre dure trois heures. Dehors,
une voiture arrive. El Hombre léve les yeux, reconnait son pére
et prend congé par un léger signe de téte. Peu apres, arrive le
taxi qui rameénera Querdenker et Sokrates dans leur institu-

tion. Jusqu'a la prochaine rencontre, dans deux semaines.

Andrea Alfaré et la société effective communication

Andrea Alfaré est linguiste spécialisée dans la communication
améliorée et alternative (CAA) pour les personnes

avec handicaps complexes et multiples. Avec Thekla Huber,
elle dirige la société effective communication [efc). Celleci
propose des formations en communication pour les personnes
qui ont besoin de CAA, ainsi que des cours et conseils en
CAA pour les institutions. C'est dans le cadre d'une felle forma-
fion que prend place le groupe «Sprachvirus», qui tient le
blog «/diotenspeak» (www.idiotenspeak.ch). Dans le cadre
d'un projet avec les centres de formation, efc est aussi parte-
naire d'insieme. Un outil de CAA est en cours d'élaboration

pour les offres de formation et de loisirs des associations.



Temps, patience et attention sont nécessaires

Que ce soit par langage gestuel, pictogrammes ou application pour tablette, celui ou celle qui veut s'exprimer et

échanger a besoin de temps et de patience. Et d'un interlocuteur attentif. Nous avons demandé & frois familles comment

elles gérent la communication.

Texte: Susanne Schanda — Photos: DR

«Qu'entendez-vous par communication améliorée et alternative?»,
demande Veronika Kisling. Avec sa fille Helena, 24 ans, elle com-
munique sans aucun moyen technologique: «Cela passe souvent par
la peinture. Une fois, elle a peint sur une de mes toiles inachevées.
Jétais si impressionnée par son initiative que ma joie I'a motivée
a continuer a peindre.» Quand elle était petite, Helena a commencé
a parler tot. Mais aprés plusieurs crises épileptiques sévéres, sa pro-
nonciation est devenue de plus en plus indistincte. Elle communique
toutefois principalement verbalement avec sa mére. Les gestes et les
expressions du visage jouent également un grand réle. «Je mefforce
d’étre trés attentive a elle et & ses paroles, et d’y faire écho», explique
Veronika Kisling. Elle répéte lentement les phrases de sa fille et
lencourage ainsi a continuer de parler: «Quand Helena remarque
qulelle est écoutée et prise au sérieux, elle prend confiance. Et elle
progresse.» Meére et fille ont réalisé ensemble la Carte Blanche de
cette édition (page 20). Au sein de son unité d’habitation, Helena
travaille avec des pictogrammes pour le planning hebdomadaire.
Sinon, elle n'utilise pas cet outil le reste du temps dans son quotidien,
mais essaye encore et encore de parler. «Malheureusement, les per-
sonnes extérieures nont souvent pas la patience nécessaire», regrette
Veronika Kisling. La jeune femme n’a pour 'heure jamais essayé de

moyens auxiliaires tels qu'un «talker» ou un ordinateur vocal.

La technophile
Il en va tout autrement pour Deborah Nif, qui a environ le méme age
qu'Helena. Déja a I'age de 5 ans, elle recevait son premier appareil
électronique, un lecteur de code-barres. En complément a un appareil
photo instantané et lemploi de
code-barres, les parents pou-
vaient enregistrer les mots cor-
respondant 4 chaque image.
Avec cet appareil intitulé B.A.
Bar, la jeune femme tenait un
journal de bord déja au jardin
d’enfants. Puis ont suivi d’autres
systtmes de communication

portables avec écran tactile. Le

-

langage, clest moins son truc,

clest pourquoi elle fait parler

plutot les pictogrammes, sym-
boles et photos sur sa tablette électronique. Depuis sept ans, Deborah

utilise 'application Meta Talk. Elle habite dans une unité d’habitation

de la fondation Arkadis a Olten ety fréquente quotidiennement I'ate-
lier de communication. Echanger avec des personnes extérieures a sa
famille et 4 son cercle de connaissances ne fonctionne que si les gens
s'impliquent. «Son vocabulaire est en fait beaucoup plus vaste que son
vocabulaire oral, cest pourquoi elle est souvent sous-estimée», explique
sa mére Sandra. Et d’ajouter: «Quand elle ne parvient pas & commu-

niquer, cela la frustre et provoque en elle de 'autoagressivité.»

Le poéte qui parle avec les yeux

Elias Dahler utilise lui aussi des systémes de communication élec-
troniques sur tablette. Agé également de 24 ans, il a une paralysie
cérébrale sévere. Il voit, entend et comprend bien, mais ne peut ni
parler ni bouger son corps consciemment. «Nous avons remarqué
trés tot qu'il avait un regard éveillé et qu'il comprenait ce qui se
passait autour de lui», raconte sa mére Claudia Mani. Elle et son
mari, tous deux enseignants, ont appris 'alphabet a Elias en écrivant
les lettres sur des cartes et en les alignant. «Quand je demandais
quelque chose a Elias et attendais sa réponse, je parcourais lentement
du doigt l'alphabet, jusqu'a ce qu’il 1éve les yeux. Nous écrivions
ainsi ensemble mot aprés mot.» Depuis des années, Elias Dahler
écrit désormais de fagon autonome avec une tablette et un appareil
de commande par le regard. Cela lui permet non seulement d’indi-
quer ce quil veut manger ou quand il souhaite dormir, mais aussi
d’écrire des textes et des poémes (son site: eliasdahler.com).
Helena Kisling, Deborah Nif et Elias Dahler peuvent tous tres bien
sexprimer, chacun a leur maniere. Ce dont ils ont besoin, c’est d’un
interlocuteur qui écoute. «II faut étre ouvert, prét a utiliser de nou-
velles maniéres de communiquer et & essayer des choses», souligne
Veronika Kisling. Pour les personnes avec handicap cognitif, la pa-
tience et le temps consacré par les proches et les connaissances sont
au moins aussi importants que les moyens techniques. «Elias parti-
cipe volontiers aux discussions, méme si elles sont trés fatigantes
pour lui», dit sa mére. Et d’ajouter: «Quand les discussions sont
portées par de la patience, suffisamment de temps, de louverture et

de la bienveillance, alors Elias est heureux, et nous tous aussi!

Ressources:

Fédération suisse de consultation en moyens auxiliaires: fscma.ch/fr
«Active Communication» (filiale du Groupe suisse pour paraplégiques):
www.activecommunication.ch

Association alémanique «Bildung fiir Unterstiitzte Kommunikation»: www.buk.ch



