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Ensemble vers ton bien-étre nous marcherons,
Et jamais mes désirs ne passeront avant les tiens,

Ensemble tes problémes nous résoudrons,
Et jamais mes soucis ne passeront avant les tiens,

Ensemble vers ta liberté nous marcherons,
Et jamais ma liberté n’empiétera sur la tienne,

Ensemble ton autonomie nous construirons,
Mais jamais contre ton gré,

Ensemble, au-dela de tes limites nous irons,
Mais seulement si tu le veux,

Ensemble les décisions nous prendrons,
Et jamais mes choix ne primeront sur les tiens,

Ensemble nos désaccords nous réglerons,
Et jamais mes humeurs n’influenceront nos relations,

Ensemble, nous apprendrons a nous connaitre,
Et jamais je ne jugerai ce que tu es !

Moi, ton éducateur, je serai ton confident, ton ami, ta béquille, I’oreille a ta disposition.
Sans concession je serai a I’écoute de tes angoisses, de tes peurs, de tes besoins.

Et sur le pas de ta maison, je déposerai avant d’entrer, mes problémes, ma tristesse et ma
mauvaise humeur.

Devant toi, je m’engage a ce que tu sois, acteur de ton existence,

Et qu’enfin, ton avenir t’appartienne.
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1. Projet institutionnel




A. Histoire du projet

Depuis I’ouverture du foyer « Au Petit Bonheur », nous avons a diverses reprises, été
confrontés aux limites du contexte environnemental, lors de 1’accueil de patients présentant
d’importants troubles du comportement, relatifs a un syndrome autistique séveére.

Fragilit¢ du matériel, promiscuité, sécurité¢, sont parmi tant d’autres, de sérieux obstacles
entravant les possibilités d’accompagnement de ces personnes dont I’exubérance et I’agitation
cachent autant la détresse psychique que la pulsion de vivre.

Trop souvent, face aux limites d’un environnement matériel, nous avons été contraints de
mettre terme & un accompagnement et rompu de la sorte, nos engagements envers les familles
et principalement nos usagers.

A grand regret, nous devions alors nous séparer de personnes, auxquelles ne s’offraient que de
tres minces perspectives d’un avenir meilleur qui, pour la plupart d’entre-elles, devraient se
dérouler au sein d’un service psychiatrique non adapté a leurs besoins.

De ce constat est né le projet de créer une structure adaptée, devant permettre 1’accueil et
I’épanouissement de personnes présentant un syndrome autistique profond, associé
d’importants troubles du comportement et des difficultés d’adaptation qui en sont la
conséquence directe.

B. Nos valeurs et notre philosophie d’intervention

La valeur principale de ce projet se base sur notre conviction, qu’aucun Etre ne peut se voir
refuser la chance d’une vie heureuse, sous prétexte d’un handicap ou d’une incompatibilité a
la norme sociale.

Tout Etre humain doit avoir le droit de vivre au sein d’un environnement correspondant a ses
attentes et répondant a ses besoins tant primaires que secondaires.

Selon nous, I’expression d’un handicap ne peut étre un obstacle a 1’émancipation et a
I’épanouissement d’une personne qui en est porteuse. Ainsi, lorsque les troubles du
comportement n’offrent aucune perspective d’intégration au sein d’un environnement social,
il convient pour ce dernier de s’adapter afin de rendre possible, pour le porteur d’un handicap,
sa réalisation en tant qu’Etre a part entiére.

C’est notre conviction la plus profonde :
L’acceptation de [’autre, sans concession, est le fondement méme du respect.

Sur base de ce respect se construit notre définition de I’accompagnement socio-éducatif, en
tant que relation bilatérale, entre un accompagnant et un accompagné, tendant ensemble vers
un objectif commun : le droit a la dignité, a la vie et au bonheur.

Outre ces notions fondamentales, nous vouons une importance capitale aux valeurs familiales,
source de relations chaleureuses et d’une certaine proximité entre I’encadrant et 1’usager,
permettant de répondre aux carences affectives trop souvent présentes au sein de
I’environnement institutionnel.



Enfin, nous veillons particulierement a 1’expression et au respect de la singularité de chacun
de nos usagers, et sommes désireux d’octroyer a chacun, le droit a I’accomplissement de son
projet de vie.

C. Références théoriques

C.1. L’analyse des besoins.

L’hébergement et 1’accompagnement de personnes en situation de handicap mental, ne se
limitent pas a la simple dimension hoteliere. De ce fait, si la satisfaction de besoins vitaux
- tels que la nourriture - revét une importance capitale, il importe également de répondre a
une foule d’autres attentes...

Pour ce faire, nous utilisons en

référence le concept de la pyramide Pyramide des besoins de Maslow
des besoins de Maslow, au travers

duquel nous cherchons & évaluer et a ACCO"‘D“SSQ""e"t
déterminer le degré de carences e

présenté par chacun de nos patients. Estime de soi

Dans le cadre de I’accueil d’usagers Estime des autres

arborant un autisme profond et une
forte atteinte  déficitaire, nous
sommes confrontés a d’importants
manques, car ces patients ne
disposent pas des  ressources
nécessaires pour assouvir seuls, les
différents besoins présentés par
Maslow. 1l nous revient donc de
veiller a ce que chacun d’entre eux
soient comblés.

La majeure difficulté réside dans 1’analyse et le décryptage des besoins singuliers, que la
plupart des patients ne peut exprimer oralement en raison de troubles de la communication
langagiere.
Nous partons du principe selon lequel I’insatisfaction des besoins est un des facteurs a la
genese des troubles du comportement et, de ce constat, qu’une analyse précise des besoins
permet la création d’un environnement générant le bien-étre et la stabilisation des
comportements problématiques.
Cette analyse se développe selon différents axes principaux :

e [L’observation et I’analyse comportementale

e L’analyse systémique

e [’évaluation fonctionnelle

C.2. L’analyse comportementale.

Nous nous inspirons de celle-ci pour 1’é¢tude du comportement de nos usagers en réaction a
certains stimuli (tant externes qu’internes).



Dans le cadre de notre mission d’accompagnement, cette analyse nous permet de déterminer
les ¢léments nécessaires a 1’épanouissement d’un patient mais également, de limiter les effets
nuisibles de I’environnement sur son équilibre émotionnel et son comportement.

Suivant le postulat par lequel tout comportement s’assimile a une forme de communication,
nous convenons de comprendre la valeur d’une conduite, plutdt que de simplement chercher a
I’effacer, lorsqu’elle est considérée comme néfaste.

Un trouble du comportement (ou comportement inadapté), s’entend toujours au regard d’une
norme, dont nous sommes - tous et toutes - les instigateurs. Ainsi, il convient de pouvoir
distinguer le véritable caractére de nuisance d’un comportement, avant d’en envisager la
disparition.

Nous devons dés lors nous interroger sur notre définition d’un trouble du comportement.

Selon nous, les comportements considérés comme nuisibles (que nous devons, de la sorte,
tenter d’effacer) s’entendent comme suit :

e Soit qu’ils générent un risque pour I’intégrité physique d’un tiers ou de la personne
elle-méme

e Soit qu’ils s’averent un obstacle pouvant gravement entraver son épanouissement, son
intégration et son acception sociale

Ainsi, nous n’estimons pas nécessaire de travailler un comportement pour le simple fait qu’il
génére une géne pour les encadrants ou encore, pour le passant. Si nous — tous et toutes -
attendons des personnes en situation de handicap, qu’elles produisent des efforts
comportementaux en vue de s’intégrer ; elles sont en droit d’attendre de nous, une marge de
tolérance leur permettant de rester ce qu’elles sont.

De ce fait, notre vision d’une intervention comportementale, vise avant tout le
développement, 1’épanouissement, la tolérance et 1’acceptation, plutét que I’adaptation a une

norme trop souvent restrictive.

C.3. L’analyse systémique.

Chaque Etre humain dispose d’une histoire passée qui revét une influence indéniable sur son
présent et méme ses perspectives d’avenir. Ainsi, les expériences de socialisation vécues par
un individu sont incorporées par ce dernier et déterminent progressivement son rapport a
I’environnement.

De la sorte, I’analyse linéaire de lien de causalité permet d’appréhender la réalité d’un
individu, mais non de 1’aborder dans toute sa complexité.

Aussi, seule une approche globale des différents systemes au sein desquels I’individu transite
ou a transité, ouvre la porte a la compréhension de ce qu’il est et sur ce qu’il exprime au
travers de son comportement.

Cette vision systémique nous éclaire sur la dimension supéricure d’un Etre, car elle englobe
non seulement sa personne mais de plus, le contenu de ses expériences et les répercussions de
ces derniéres dans son quotidien.



L’accueil d’une personne ne se fait donc jamais d’un point zéro vers un autre, mais plutdt sur
base d’une situation globale comprenant son histoire de vie, son contexte familiale et la
diversite des ensembles a laquelle elle a été confrontée.

Ignorer les réalités passées ou présente d’un individu revient a fermer les yeux sur une partie
de ce qu’il est, et de I3, refuser la compréhension de son comportement.

Lorsque nous sommes confrontés & un patient qui présente d’importants troubles du
comportement, nous veillons a nous inscrire dans une démarche compréhensive visant a
replacer ces conduites dans leur contexte d’émergence. Quand cela est possible, nous tentons
donc d’en percevoir I’essence et de déterminer les leviers d’action que nous pouvons
enclencher afin d’en amorcer la stabilisation.

De plus, nous tentons de développer nos interventions dans toutes les sphéres au sein
desquelles vont évoluer nos usagers : la collectivité (la vie au sein du foyer), la communauté
(intégration d’une sphére sociale plus étendue — commerce, vie culturelle, etc.) et le milieu
familial (orchestrer — quand cela est envisageable - une réinsertion du milieu d’origine dans
de bonnes conditions tant pour 1’usager que pour sa famille).

C’est 1a une autre facette de notre intervention systémique, visant a étendre 1’espace de vie de
nos usagers, tout en améliorant la qualité des relations sociales qu’ils peuvent y développer.

D. Finalités et objectifs

e Créer un environnement structurant et sécurisant, visant I’apaisement émotionnel et
I’épanouissement des usagers.

o Compléter les apprentissages tant fonctionnels qu’émotionnels, afin que nos patients
disposent des « outils » nécessaires pour affronter la vie quotidienne et faire face aux
situations nouvelles.

e Permettre a une population présentant d’importants troubles du comportement
d’évoluer au sein d’un environnement adapté et étudié pour répondre & ses besoins
spécifiques.

e Eviter les ruptures d’accompagnement pour des raisons matérielles ou dues aux
difficultés de gestion des troubles du comportement.

e Maintenir et entretenir les relations familiales dans un contexte rassurant pour 1’usager
et sa famille.

e Offrir un espace de liberté permettant I’expression et 1’évacuation des décharges
émotionnelles, sans que cela nuise aux autres membres de la collectivité.

e Mettre en place des méthodes de communication alternative venant compléter le
bagage communicatif des patients et de la sorte, diminuer 1’intensité des troubles du

comportement en renfor¢ant les possibilités d’expression et de compréhension.

e Favoriser la socialisation par I’intégration progressive de trois sphéres sociales : le
foyer, ’environnement familial ou affectif et la société.
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E. Activités.

Les activités se définissent en fonction de I’évaluation des besoins et des capacités des
patients.

Nous tentons de proposer un panel varié d’activités, individuelles ou collectives, dont les
objectifs peuvent différer en fonction du participant.

Nos objectifs principaux sont :
e L’intégration sociale
e Lasocialisation
e Ladiminution de la dépendance vis-a-vis du milieu
e L’acquisition de compétences
e Larelaxation
e La favorisation de I’estime de soi
e La confiance (entre accompagnant et accompagné, la confiance en soi, etc.)
e [’amusement
e Le maintien de la condition physique
e [’apaisement du comportement
e L’optimisation des aspects communicationnels

Plus concreétement, ces objectifs se traduisent au sein d’activités tant intérieures au foyer,
qu’extérieures.

En voici quelques exemples :

e Intérieures :

o Séances de psychomotricité

o Séances d’orthophonie (logopédie)

o  Seéances de relaxation et de découvertes sensorielles (ex : snoezelen)
o Jeux de table

o Activités sportives

o Créativité

o Apprentissage a la vie journaliéere

o Etc.

e Extérieures :

o Sorties a caractéere culturel
Hipothérapie
o Activités sportives

O
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o Apprentissage a la vie journaliére (shopping, transport en commun, etc.)

Promenades

o Intégration du milieu social ou associatif (fétes de village, marches
organiseées, etc.)

O

De plus, il est utile d’ajouter qu’a nos yeux, tous les actes de la vie quotidienne peuvent se
transformer en activité, lorsque certains d’entre eux nécessitent la mise en place d’un
processus d’apprentissage.

F. Retour en famille.

En dépit de 1’éloignement, nous veillons & maintenir le contact entre nos patients et leur
milieu familial.

Ainsi, nous proposons aux proches qui en ont la possibilité, d’accueillir leur enfant, frére ou
parent, au rythme d’une visite toutes les six semaines.

Ces retours s’organisent en autocar et se déroulent du vendredi au lundi. Pendant les congés
d’hiver et d’été, ces périodes sont prolongées.

De plus, il est évident que chaque famille a la possibilité de recevoir son parent a sa propre
convenance, s’il elle en organise elle-méme le transport.

Nous sommes enfin toujours disposés a accueillir les familles et mettons tout en ceuvre pour
leur octroyer un séjour agréable aupres de leur proche, quand ils ont la possibilité de leur
rendre visite.
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2. Population accuelllie.
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A. Public cible.

Ce foyer vise majoritairement I’accueil et I’accompagnement de personnes présentant un
syndrome autistique sévere associé de troubles du comportement.

Notre but est d’octroyer une possibilité d’accueil a des patients confrontés au refus
d’hébergement, en raison de conduites difficilement gérables en institution, telles que :

e [L’agitation
e L’agressivité
e La destruction de matériel

e L’incapacité d’intégrer une vie de groupe

B. Nombre, ge et sexe.

Nous disposons d’une capacité d’accueil de 19 lits en chambre simple ou double.
Nous accueillons des patients :
e Soit adolescents agés au moins de douze ans
e Soit adultes, sans restriction d’age.
Notre population est mixte.
Nous n’émettons aucune restriction relative aux origines ou aux convictions morales.

C. Contexte d’émergence.

Nous accueillons des ressortissants francais émergeant de milieux divers. Avant la demande
d’accompagnement au sein de notre établissement, les patients étaient hébergés en famille, en
services hospitaliers ou encore dans d’autres institutions ne pouvant plus répondre a leurs
besoins.

La demande d’accompagnement vient donc majoritairement des familles, des autorités
frangaises, mais également d’autres foyers d’hébergement ou encore, d’hopitaux
psychiatriques.

D. Durée du séjour

Aucune restriction n’est émiSe quant a la durée des séjours. Nous espérons prioritairement
nous engager dans un accompagnement a long terme.

La raison prioritaire qui détermine la durée d’un hébergement est essentiellement la réussite
du projet d’accueil ainsi que notre capacité a répondre aux besoins de la personne accueillie.

Notre but est d’accueillir des personnes qui s’acclimatent a la vie en foyer et pour lesquelles
notre structure offre de réelles chances d’épanouissement et de réalisation personnelle.
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Une période d’essai et d’observation est prévue, nous permettant de déterminer la pertinence
de notre accompagnement et la réaction de 1’usager face a son nouvel espace de vie. Ce délai
sera déterminé en relation directe avec les attentes du patient et de sa famille.

L’opportunité de I’accueil sera revue ponctuellement par I’équipe pluridisciplinaire.
E. Les familles

Il va de soi que nous n’émettons aucune restriction quant au milieu social dont sont issus nos
résidents. Toute personne dans le besoin est la bienvenue au sein de I’établissement et seule
prime la réussite de I’accompagnement.

De plus, I’équipe du foyer s’attache a ce que les pensionnaires entretiennent des contacts
fréquents avec leur entourage familial, ou encore amical. Pour ce faire, nous mettons a la
disposition des proches et des résidents, tous les outils de communication dont nous
disposons. Qutre les appels téléphoniques et les échanges de courrier, nous proposons au
famille qui en ont 1I’opportunité, un contact hebdomadaire par webcam qui permet un contact
visuel, souvent plus adapté aux personnes présentant d’importants troubles sensoriels.

Nous accordons une grande importance a I’implication des familles dans la vie de I’institution
et dans la poursuite des projets individuels.

Cela permet une plus grande cohérence des interventions, sans oublier que les familles
constituent une source intarissable d’information, nous permettant d’optimaliser la
connaissance de nos résidents.

Les parents qui le souhaitent sont invités a participer a 1’élaboration des projets de vie et
peuvent deés lors collaborer a sa bonne exécution.

Enfin, nous veillons a ce qu’une totale transparence soit instaurée, afin de permettre aux

familles de poser un regard critique sur nos interventions et restons a 1’écoute de leurs
éventuelles remarques, dans le but d’améliorer la perspicacité de notre accueil.
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3. Mode de structuration.
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A. Infrastructure.

Avant notre arrivée, le batiment était une maison de repos (le jardin Mosan). De ce fait,
I’infrastructure est trés bien adaptée pour 1’accueil de personnes et répond parfaitement aux
normes de securité en cours, dans le secteur du handicap. Le batiment et les installations
étaient néanmoins trés vétustes et demandaient la mise en route d’une importante phase de
rénovation.

Nous avons donc réalisé certaines transformations, afin que I’infrastructure se préte
idéalement & nos besoins et notre utilisation.

Depuis lors, le batiment se compose de :

15 chambres (simples ou doubles)

Deux salles de bains avec cabines de douches individuelles
Deux salles de séjours (une par groupe de vie)

Deux salles a manger (une par groupe de vie)

Une classe

Une salle de sport

Une cuisine professionnelle

Un bureau pour les éducateurs

De vastes combles aménagés en espace « snoezelen »

Un ascenseur

Un vaste jardin entierement sécurisé et jonché de verdure
Une plaine de jeux

O O O OO0 OO OO 0O OO O0oOOo

Le batiment est entierement securisé et répond a toutes les normes de protection incendie, et
de sécurité des personnes.

De plus, nous avons désiré conserver un aspect chaleureux et accueillant (couleur, mobilier,
etc.), tout en veillant a la solidité des matériaux utilisés, dans le but de minimiser les
dégradations et de limiter les risques de blessure dues a d’éventuels bris de vitre ou autre.

Au regard de la nature de la population accueillie, une attention particuliére doit étre portée a
la réfection permanente du batiment. Les dégradations de matériel sont fréquentes et
demandent une réactivité accrue de notre équipe de manutention, afin de conserver un lieu
d’accueil agréable et sécurisant.

B. Le cadre d’accueil

Chaque partie du batiment a été spécialement étudiée pour 1’accueil de patients autistes dont
certains présentent d’importants troubles du comportement.

D’une part, nous avons veillé a ce que chaque espace offre une grande possibilité de
déplacement, afin d’éviter les difficultés dues au confinement et & la promiscuité. Cela dit, ces
espaces présentent ¢galement une forme de compartimentage, permettant a chacun d’y trouver
refuge et intimité.

D’autre part, les chambres ont ét¢é aménagées avec tout le confort nécessaire, afin d’offrir un
havre de paix au patient qui désire s’y retirer.

Elles sont équipées comme suit :
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o WC individuel

Mobilier individuel renforcé

o Matériau de type «seécurit» (pas de bris de verre, pas d’objet
contendant, etc.)

o Possibilité d’installation d’une télévision individuelle

o

Les locaux d’activité ont été étudiés soigneusement pour répondre aux besoins de
structuration et de sécurité de nos usagers. Il en est de méme pour I’enti¢reté des espaces de
transition pour lesquels nous avons veillé a une organisation claire et lisible, par le biais de
repéres visuels (pictogramme, photo, etc.).

C. L’équipe pluridisciplinaire

La qualité du développement personnel et du suivi du projet éducatif de chaque résident est
assurée par une équipe pluridisciplinaire.

Elle se compose comme suit :
e Interne:
v Des éducateurs spécialiseés :
Leur rble se décompose en deux axes essentiels :

o L’accompagnement a la vie journalicre
o Lamise en place et le suivi de projet pedagogique

Leurs taches spécifiques :

Rédaction et poursuite des projets individuels
Rédaction et poursuite de projets éducatifs collectifs
Assistance aux actes de la vie journaliére
Animation de groupe

Accompagnement et animation d’activités

Gestion de la vie quotidienne

Gestion de crise

Soutien emotionnel et moral

Maintien des relations avec les familles

Etc.

O O O O O O O 0O 0 O

Les usagers seront répartis au sein de deux foyers distincts, aux orientations pédagogiques
adaptées en fonction du public cible. Chacun de ces foyers sera encadré par deux ou trois
éducateurs/pause.

v Un chef éducateur
Sa fonction consiste majoritairement en la gestion de 1’équipe (horaires, remplacement en cas
de maladie, entretiens individuels, etc.) et en I’application, sur le terrain, des exigences de la

direction.

Le chef éducateur est un acteur central de I’organigramme, qui dispose d’un réle charniere
entre les différents échelons hiérarchiques.
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v Une logopede (orthophoniste)
Son réle se définit selon divers axes :

o Optimiser la structuration visuelle de I’environnement par la création de repéres
(pictogramme)

o Optimiser les aspects communicationnels par le biais d’entretiens individuels ou
d’activités en groupes restreints.

o Le travail des acquis scolaires

o Le travail de certains aspects plus fonctionnels (maitrise du milieu, gestion de
I’argent, etc.)

La logopéde veille donc d’une part a ’entretien des acquis (écriture, lecture, communication
verbale et non verbale, calcul, etc.) et d’autre part, au développement de moyens de
communication alternatifs tels que le logiciel Mind-Express, les pictogrammes, etc.

v" Un directeur

Son rdle est de veiller au respect de la politique institutionnelle et au respect du présent projet
pédagogique.

Ses attributions sont :

e Pouvoir décisionnel quant aux aspects pédagogiques et vis-a-vis du personnel
encadrant.

Pouvoir décisionnel quant aux nouvelles admissions.

Veiller a la bonne gestion des ressources humaines.

Animation des réunions pédagogiques et générales.

Veiller au bon fonctionnement institutionnel et au maintien des infrastructures
Relation avec les familles

Assurer I’application des normes et réglementations.

v Un coordinateur infirmier.

Il est le lien direct entre le staff médical, I’équipe éducative et la direction. Il veille au respect
des consignes dictées par les médecins, assure la gestion de la pharmacie, assure une
permanence téléphonique lors de probléemes médicaux et assure le suivi des soins réalisés par
le staff infirmier.

v" Homme a tout faire (MT)

Veiller a la bonne tenue du batiment et a la gestion des aspects techniques.

v Personnel d’entretien (2TP)

Assurer I’hygiene du batiment et I’entretien du linge des personnes accueillies
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e EXxternes
v Kinésithérapeutes

Améliorer les aptitudes fonctionnelles, atténuer les douleurs, favoriser le bien-étre des
pensionnaires. ..

Nos Kinésithérapeutes sont des travailleurs indépendants et présentent une grande souplesse
en fonction de nos besoins d’accompagnement.

Nous veillons néanmoins a leur implication au sein de I’équipe pluridisciplinaire, afin
d’intégrer au mieux leur compétences au processus décisionnel.

v Un staff infirmier pour les soins journaliers
Une société de soins infirmiers spécialisées dans les prestations de soins au sein des
institutions, assure I’entiéreté des soins d’hygiéne corporelle et le suivi des décisions

médicales (pansements, prestations de rendez-vous medicaux, etc.)

Ce service nous offre une grande rigueur et I’assurance d’une présence infirmiére renforcée au
sein de notre structure.

v Un médecin traitant

Il assure une présence hebdomadaire au sein méme de la structure et coordonne 1’entiéreté du
suivi médical de nos patients.

Il assure également une permanence téléphonique pour les situations urgentes.
v"Un psychiatre référent

Notre psychiatre assure le suivi de nos patients tant du point de vue psychiatrique que
comportemental.

Il agit en tant que consultant et supervise les décisions du staff éducatif. Il assure si nécessaire
le suivi psychothérapeutique de nos patients.

Cuisine

Une société spécialisée dans la gestion de cuisine de collectivité, assure la bonne tenue de
I’aspect hotelier et la gestion du personnel de cuisine (un cuisinier 30 h semaine).

Les repas sont tous élaborés sur place, en partant de produit fruits frais et selon des menus
élaborés en collaboration avec une diététicienne.

D. Horaires
Les éducateurs suivent un rythme de pause (6.00 — 14.00/13.00 — 21.00/20.30 — 06.30).

Le personnel paramédical (logopéde, etc.) suit un horaire de jour (5 jours/semaine, de 9.00 a
17.00).
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Une permanence téléphonique est organisée entre le staff de direction et le staff médical pour
assurer une présence aupres de 1’équipe éducative, quand cela est nécessaire.

E. Organigramme.

En dehors du respect de la hiérarchie, nous attendons de chacun des travailleurs qu’il puisse
se positionner en tant qu’acteur au sein de la structure et s’autoriser une certaine marge de
manceuvre dans laquelle son avis prévaut.

La richesse d’une équipe pluridisciplinaire s’exprime quand la parole de chacun de ses acteurs
est entendue. La voix de tous est importante pour 1’aboutissement du projet de 1’institution.

L’organigramme officiel est présenté ci-dessous :

Administrateur délégué
Mme Sabine Mortier

Secrétaire de
Direction/gestion du

personnel Direction — [.__._._ _._._._ Médecin traitant
M. Guillaume Mr P. Bozard
Comptabilite ——
- Infirmier
Gestion Chefs éducateurs coordinateur
administrative

Educateurs
Logopédes

Personnel de
maintenance

Externe :
Meédecin Traitant : Docteur Ghemning Honoré Psychiatre réferent : Dr Gavrilovic

Société de soins infirmiers : SPRL ASSODEP
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Le recrutement se fait par le biais d’entretiens individuels, suite a la réception de
candidatures. Outre la qualification, nous attachons une grande importance a la personnalité
de nos candidats, qui doivent répondre a nos critéres de sélection.

Nous recherchons majoritairement des personnes calmes et pausees, capables de faire face
sereinement aux situations les plus extrémes.

Nous cherchons également des personnes porteuses de projet, qui apprécient le contact de
notre population et présente un vrai désir de s’épanouir a ses cotés.

Notre méthode de management cherche a tirer le meilleur parti de chacun et se nourrit de
transparence et de tolérance. Ainsi, nous sommes toujours préts a justifier ou encore remettre
en question nos interventions et nos choix, lorsqu’ils suscitent la polémique de nos
travailleurs.

De méme, nous attendons de ces derniers qu’ils puissent évoluer en fonction des remarques
émergeant de la hiérarchie et qu’ils soient capables de prendre position face a celle-ci lorsque
le bien-étre des usagers le nécessite.

Les qualités que nous cherchons chez un travailleur sont :

La rigueur

L’intégrité

La tolérance

La capacité de travailler en équipe
Le dynamisme

La motivation

Le respect

La capacité d’initiative
L’imagination et la créativité

e Equilibre hommes/femmes.

Nous n’émettons aucune statistique quant a la proportion entre les hommes et les femmes.

Cependant, il est tres important que notre équipe soit mixte et que les qualités propres aux
deux sexes, soient représentées de facon équitable.

Nous exigeons des travailleurs qu’ils se respectent pour ce qu’ils sont, sans distinction de
race, de sexe, de religion, etc.

G. Politique de formation.

L’accompagnement de personnes atteintes d’un syndrome autistique, demande la maitrise de
compétences particulieres, qui s’acquierent par I’expérience et une formation spécifique a ce
domaine. Ainsi, nous nous assurons que nos travailleurs béneficient des connaissances
suffisantes ou nous engageons a les former afin d’assurer un accompagnement efficace de nos
usagers.

De plus, nous accordons une grande importance a la formation permanente, afin de spécialiser
notre intervention face aux problématiques rencontrées.

En effet, il est trés important que nos travailleurs évoluent, et soient en recherche constante de
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nouvelles connaissances, afin d’améliorer leur intervention sur le terrain. Nous voulons de
chacun, qu’il se tienne au courant des nouvelles méthodes, et qu’il remette continuellement
ses connaissances en question. Dés que cela est possible, nous organisons des formations en
externe, pour tendre vers cet objectif.
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4. Meéthodoloqie.
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A. L’autisme.

o Définition : Trouble majeur du développement caractériseé par un fonctionnement
psychologique anormal, manifeste avant I’age de trois ans, a la fois dans les domaines
de la communication, des interactions sociales, de I’imagination et dans le
comportement général (peu diversifié et répétitif).

o Etymologie : le mot autisme est emprunté de 1’allemand « Autismus » (créé par le
psychiatre  suisse  Eugéne  Bleuler), lui-méme  contraction du  mot
« Autoerotimus » (Autoérotisme).

L’autisme est donc un trouble du développement dont les symptomes sont observables dés les
premicres années de la vie de 1’enfant atteint (diagnostic généralement posé dans les trois
premiéres années). L’expression et [D’intensit¢é d’un syndrome autistique varient
considérablement d’un individu a l’autre et influent indubitablement sur la capacité
d’apprentissage fonctionnel, et le degré d’accompagnement psychopédagogique. Un
diagnostic ainsi qu’un accompagnement adapté et précoce permettent une nette amélioration
de la qualité de vie pour les personnes qui en sont porteuses.

On parle de troubles envahissants du développement, car ceux-ci atteignent la personne au
plus profond d’elle-méme. lls rayonnent dans tous les aspects de son fonctionnement.

Le syndrome autistique s’exprime donc a des mesures variables dans de multiples domaines,
tels que :

Les relations sociales

Les échanges avec I’environnement

La capacité d’apprentissage et d’imitation
Les conduites émotionnelles
L’imagination

La communication

La perception sensorielle

Le fonctionnement intellectuel

O O O O O O O O

Dans 80% des cas, I’autisme se voit associé a d’autres pathologies telles que la déficience
intellectuelle, 1’épilepsie, etc.

De ce fait, il arrive que le diagnostic d’autisme retarde la détection d’un handicap associé ou
qu’inversement, I’expression d’un handicap vienne masquer la présence d’un syndrome

autistique qui dés lors, ne se verra pas pris en compte.

Il est pourtant primordial que la présence d’autisme fasse I’objet d’une attention particuliére,
car il demande la mise en place d’un dispositif éducatif spécifique, trés ciblé.

B. Méthodologie.
B.1. Introduction.

Un des aspects les plus handicapants pour les personnes présentant des troubles envahissants
du comportement, est le probleme de la signification.
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En effet, les troubles cognitifs relatifs a 1’autisme, engendrent des problémes majeurs au
niveau de la compréhension. Ce qui parait évident et concret, aux yeux du patient lambda,
peut revétir un caractére proprement indéchiffrable pour la personne en situation d’autisme.

La personne autiste (hormis cas de surdité ou de cécité) dispose des mémes capacites
sensorielles que chacun d’entre nous. Cela dit, I’information pergue par 1’organe sensoriel,
peut recouvrir une signification différente, car elle n’est pas traitée de la méme fagon par le
cerveau. Nous parlons dés lors d’ «altérations qualitatives » dans les domaines de la
communication, de la perception et des interactions sociales.

L’autisme peut donc engendrer, a des niveaux variables pour chaque individu, des difficultés
a percevoir I’environnement (tant social que matériel) et a s’y comporter de maniére conforme
aux exigences du milieu.

Notre approche éducative visant majoritairement 1’épanouissement personnel et 1’accés a la
vie sociale, notre priorité est dés lors de développer un savoir-faire personnel, permettant a
nos usagers d’aborder plus sereinement leur environnement.

A ce titre, ’aménagement de ’espace de vie est spécialement étudi¢ afin d’en assurer la
lisibilité et la compréhension, en se basant sur les aptitudes particuliéres des patients autistes
(discrimination visuelle, mémoire, logique, etc.).

Parallelement, nous nous attachons a développer la capacité d’analyse des situations
nouvelles, permettant de cette facon a nos pensionnaires, de faire face au caractére
imprévisible des espaces étrangers qu’ils sont amenés a traverser.

Nos interventions portent sur tous les aspects de la vie quotidienne, qui demandent des
aptitudes fonctionnelles et pour lesquels nous décelons une carence. Ces apprentissages sont
donc adaptés aux singularités de chacun des habitants du foyer.

Dans ce chapitre « Méthodologie » sont développés les aspects suivants :

La qualité de vie

La structuration spatio-temporelle

La communication

La gestion des troubles du comportement
La valorisation

Les interactions sociales

La philosophie snoezelen

L’évaluation

B.2. La qualité de vie.

La présence et ’intensité d’un handicap, revétent une influence indiscutable sur la notion de
qualité de vie.

Cela dit, une étude menée par 1’équipe du Docteur Samuel Gonzales-Puell (docteur en
sciences psychologiques, en psychopédagogie et en psychanalyse) et présentée au sein de
I’ouvrage : L approche thérapeutique des déficiences intellectuelles séveres et profondes (éd.
L’Harmattan — 2010), affirme que la qualité de vie d’un sujet n’est pas tant influencée par la
séverité de son handicap que par I’environnement au sein duquel il évolue. Selon cette étude,
des sujets présentant des déficiences intellectuelles majeures mais bénéficiant d’un
accompagnement en centre de jour et donc, d’une vie de famille, réalisent un score plus éleve
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a I’échelle de qualité de vie, que des personnes au handicap moins profond mais hébergées en
institution.

Selon cette étude, 1’accés a une vie « normale » - en termes de richesses des interactions
sociales, de possibilités d’expression individuelle, de croissance personnelle et de respect de
la différence - est déterminant pour le ressenti d’un individu quant a sa qualité de vie.

Dans le cadre de 1’accueil de patients présentant d’importants troubles du comportement, on
constate que 1’intensité de ces troubles, joue un réle capital quant a leurs chances d’accéder a
un contexte de vie socialement intégré. En d’autres mots, plus les troubles du comportement
revétent un caractére problématique pour I’environnement social, plus le risque est grand pour
la personne qui les développe de se voir intégrer un service fermé.

De méme, comme nous 1’avons exprimé au sein de 1’introduction, 1’intensité et la nuisance de
certaines conduites autistiques sont des facteurs déterminants dans 1’octroi de possibilité
d’accueil. Ainsi, dés lors qu’apparaissent d’importants troubles du comportement, peu
d’institutions disposent des moyens nécessaires a 1’accueil de ces personnes en situations de
grande détresse sociale.

Et parmi celles qui le peuvent, comme par exemple, les services psychiatriques hospitaliers,
combien répondent réellement aux besoins et aux attentes de patients autistes ?

Notre but est donc - a notre échelle - d’enrayer ce processus et d’offrir a ce public, les mémes
chances d’épanouissement et de réalisation sociale, dont disposent les individus dit
« normaux ».

Il est évident qu’il serait utopique d’aspirer a la possibilité d’offrir a nos usagers, au sein
d’une institution comme la notre, une qualit¢ de vie identique a celle d’une personne
disposant de sa propre maison, ou encore d’une vie au sein d’un environnement familial
aimant. Toutefois, il nous parait primordial de tendre au maximum vers cet objectif.

Au sein des multiples définitions de la notion de qualité de vie, nous choisissons de nous
référer a 1’étude d’Haelewyck, Lachapelle et Boisvert, la qualifiant d’ajustement harmonieux
entre une population donnée et son environnement. (HAELEWYCK, LACHAPELLE, Y. &
BOISVERT, D. (2003). La qualité de vie. In : M. TASSE & C. MORIN (Eds), La Déficience
Intellectuelle).

De ce fait, nous nourrissons 1’objectif de créer un espace de vie ouvert sur 1’extérieur,
minimisant de la sorte le processus d’exclusion sociale, souvent corollaire de la vie
institutionnelle.

Sur le terrain, cette volonté se traduit par une multitude d’actes concrets tels que (liste non-
exhaustive) :

o Veiller a ce que nos usagers se voient intégrés au sein d’activités cohérentes en fonction
de leur age et non de la supposition de leur développement mental

o Veiller a I’adéquation de I’attitude de nos travailleurs envers nos patients, en fonction de
leur &ge

o Veiller a I’image renvoyée par nos patients au travers de 1’hygiene corporelle et
vestimentaire
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o Veiller a la maniere de parler des patients au sein des échanges professionnels, en les
qualifiant par leur nom plutdt que par des surnoms, ou pire, par 1’énumération de leur
handicap (ex : « le groupe des autistes profonds »)

o Veiller a ce que nos patients se voient intégrés au sein d’activités sociales intéressantes -
auxquelles tout citoyen peut aspirer - tant au sein de I’institution qu’en dehors de celle-
Ci

o Veiller a la valorisation des compétences plutdt qu’a celle de la déficience

o Veiller au droit de chacun a une vie affective dans le respect de ses besoins et de ses
aspirations

o Veiller a la liberté de choix

o Chercher I’équilibre entre le besoin de structuration des usagers et la souplesse de
I’organisation institutionnelle, afin d’en limiter le caractére routinier

o

B.3. La structuration spatio-temporelle.

« Il n’y a pas de bonheur possible pour une personne autiste, sans clarté »

Théo Peeters (L’autisme: De la

compréhension a l’intervention — DUNOD
—2008).

Nous partons du principe selon lequel, I’incertitude est génératrice d’anxiété, elle-méme a la
source de nombreuses difficultés comportementales. Une personne en situation d’autisme se
trouve dans un environnement dont elle ne percoit pas toujours les tenants et aboutissants, et
réagit a cette imprévisibilité par des comportements défiants son entourage. Face a
I’incompréhension, une personne autiste peut développer soit une conduite rassurante
(stéréotypie, repli, etc.) ou encore, un comportement a méme de faire réagir son
environnement social (hétéro ou auto-agressivité, cris, etc.) afin de retrouver un état plus
sécurisant.

Notre but est donc d’instaurer un certain nombre de repéres au sein des espaces de vie et de
travail, assurant leur lisibilité et rassurant, de la sorte, les personnes qui y transiteront.

Dans un premier temps, il convient d’attribuer a chaque lieu, une fonction bien définie qui
informe le résident sur la conduite a y adopter : la salle @ manger pour le repas, la chambre
pour dormir — se relaxer — s’isoler, les zones d’activités pour le travail — le loisir, les zones de
soins pour la toilette, etc.

Chacune de ces zones se voit marquée d’un repére visuel, sous forme de pictogrammes ou de
photos, qui en facilitent la signification. L image utilisée pour chaque lieu est unique pour
tous les supports de 1’accompagnement éducatif (fléchage, farde de communication, tableau
d’activités, MIND-EXRESS).

Au sein méme des espaces de travail, comme les locaux d’activités, est orchestrée une
organisation visuelle, déterminant la destination de chaque lieu. Ces derniers sont réfléchis et
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aménagés en fonction de leur utilisation. Les limites géographiques y sont clairement
définies.

Ainsi, les zones de travail sur tables sont des lieux ou 1’on fait ce que ’autre exige de nous.
Elles doivent donc étre propices a 1’écoute et a la concentration. De la sorte, elles sont
organisées sous forme de « box », ou les stimulations sensorielles sont moindres, dans le but
de pallier aux difficultés de concentration présentées par nos usagers. En diminuant le nombre
de stimuli extérieurs, nous favorisons la concentration et optimisons la réalisation qualitative
des activités proposées.

Les méthodes de travail au sein de ces espaces, sont aussi adaptées a la singularité et aux
capacités de chacun. Certains ont la possibilité d’aller chercher eux-mémes leur matériel au
sein d’une armoire distante et de le rapporter aprés 1’activité. Pour d’autres, le matériel est
disposé sur la table des leur arrivée et est ensuite repris par I’intervenant lors de la fin de la
séance. Le but a terme est de permettre a chacun d’aller chercher seul son matériel, afin de
favoriser la capacité de déplacement dans 1’espace et la concentration sur un objectif défini
(se rendre a 1’étagére en ligne directe et revenir, sans s’écarter de son but en raison de
stimulations extérieures).

Le déroulement et le choix des activités au sein de ces espaces, sont déterminés par
I’évaluation et les objectifs du projet individuel de chaque usager. A titre d’exemple (non-
exhaustif), les aptitudes fonctionnelles en motricité fine, 1’orthophonie (communication,
discrimination visuelle, connaissance générale, etc.) ou encore les acquis scolaires, y sont
travaillés.

Toujours au sein des locaux d’activités, sont aménagées des zones de jeux, de psychomotricité
et d’appropriation de 1’espace ou encore, de loisirs, ou les contraintes sont moins exigeantes.
Ici, I’espace proposé se veut ouvert et enclin a la découverte. Le matériel disposé a différents
endroits, invite le participant a s’y déplacer et a investir de la sorte, un environnement
territorial élargi. Les activités y sont libres ou accompagnées en fonction du ressenti du
participant et de I’objectif poursuivi par ’encadrant.

Le salon commun quant a lui, comporte diverses zones invitant au partage social, mais offrant
également des possibilités de repli dans des espaces plus confinés. Notre but est de proposer
un lieu destiné au temps libre, au repos et a la réalisation d’activités communes comme la
projection de film, la lecture d’histoires, etc.

Cet espace doit également permettre a chacun - en fonction de ses envies (ou besoins) - de
participer activement ou de se positionner en tant que spectateur passif, dans un espace
rassurant et securisant a ses yeux.

La salle & manger est aménagée dans le méme esprit, avec de grandes tables favorisant le
partage et la convivialité et par ailleurs, des tables plus petites, plus isolées, pour les patients
préférant la solitude ou nécessitant un accompagnement renforcé (risques de fausse
déglutition, travail de la propreté, conduites alimentaires déviantes, etc.).

Toujours par soucis d’organisation et de structuration, les aspects temporels font également
I’objet d’une réflexion particuliere.

Il est tres angoissant, méme pour une personne ne présentant pas de handicap, de ne pas
connaitre le déroulement de sa journée, de sa semaine, et de vivre en permanence dans
I’incertitude. Dés lors, chacun de nous pallie a ce stress par ’utilisation de divers supports tels
que des agendas, des calendriers, etc.
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Pour une personne autiste au sein d’une institution, cette organisation génére d’autant plus
d’anxiété car d’une part, elle ne dispose pas des outils cognitifs permettant de relativiser et
structurer la notion de temps. D’autre part, la vie au sein d’un foyer se veut organisée selon un
rythme prédéfini, a 1’élaboration duquel les usagers ne participent pas (ou peu).

Dés lors, il convient de structurer 1’espace-temps par des reperes visuels, sonores ou
organisationnels qui offriront une meilleure lisibilité du déroulement d’une journée.

Pour les personnes ayant acces a la lecture, I’installation d’horloges au sein des différents
espaces de vie, peut s’avérer suffisante. Mais cela n’est pas toujours le cas. Ainsi, nous
mettons en place une série de moyens alternatifs permettant une conceptualisation temporelle
plus efficiente.

La realisation de «tableaux d’activités » individuels est un des axes essentiels de cette
structuration. Partant toujours de 1’évaluation des capacités du patient, ce dernier fournit une
vision précise du déroulement d’une activité, d’une journée, d’une semaine ou méme d’un
mois (pour les personnes ayant la possibilité de se projeter plus avant dans le temps). Ce
tableau est réalisé a 1’aide de supports visuels tels que des pictogrammes ou des photos et
reprend les items adaptés a la capacité de représentation de son utilisateur (lieu, encadrant,
type d’activité, repére de début et de fin d’une activité, etc.).

De plus, au sein méme d’une activité ou d’'un moment clé de la journée tel que le repas, un
certain nombre de repeéres palliatifs sont instaurés pour en faciliter 1’organisation. Par
exemple, lors d’une activité de table, les tdches a réaliser sont disposées du cdté gauche du
participant et du coté droit lorsqu’elles sont terminées. De la sorte, la fin de la pile droite
indique d’elle-méme la fin du temps imparti a cette activité.

Pour autre exemple, I’utilisation de mots clés ou de minuteries, s’avére un moyen sonore
efficace pour spécifier le début et la fin d’un évenement.

Enfin, nous veillons a ce que chaque encadrant soit clair quant au déroulement de 1’activité ou
du moment. Pour faire face a I’incertitude et I’imprévisibilité, il est parfois suffisant de parler
et d’expliquer concrétement ce qu’il est en train de se passer ou encore, les évenements a
venir.

Par cette structuration spatio-temporelle, nous tdchons d’octroyer les possibilités a nos
usagers d’aborder un espace connu, mais également de développer la capacité d’évoluer au
sein d’environnements étrangers. Si notre finalité est évidemment que chacun accéde a cet
idéal, nous sommes conscients que beaucoup d’autres ne pourront y parvenir. Cela dit, il ne
convient pas a nos yeux de formater nos usagers selon notre vision de la normalité, mais
plutdt de leur permettre de se sentir sécurisés et epanouis, tout en étant acceptes en dépit de
leur différence.

B.4. La communication.

« Parce que je n'ai pas utilisé le langage pour communiquer avant I'dge de douze ans, on
était presque sceptique quant a mes possibilités a apprendre a fonctionner de maniére
indépendante. Personne ne devinait combien je comprenais, puisque je ne pouvais pas dire ce
que je savais. Et personne ne devinait la chose essentielle que je ne savais pas, la connexion
manquante dont dépendaient tellement d'autres: je ne communiquais pas en parlant, non
parce que j'étais incapable d'apprendre a utiliser le langage, mais parce que je ne savais pas
a quoi servait le langage. Apprendre comment parler découle du fait de savoir pourquoi
parler - et jusqu'a ce que j'aie appris que les mots ont une signification, il n'y avait pas de
raison de me compliquer la vie a apprendre a les prononcer en tant que sons. (...). Je n'avais
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pas la moindre idée que cela aurait pu étre une maniere d'échanger des choses censées avec
d'autres personnes »
Jim Sinclair (http://www.inforautisme.com)

L’importance de la communication dépasse de trés loin la simple notion d’échange
d’informations entre un émetteur et un récepteur. La communication inonde I’enti¢reté de ce
gue nous sommes et se retrouve dans nos moindres faits et gestes. Des lors, il existe un lien
intrinséque entre la communication et le comportement, et du déficit de 'un découle tres
souvent la perturbation de I’autre.

De ce fait, au méme titre que le non-comportement n’existe pas, la communication ne peut
étre exclue des interactions entre individus. A ce titre, le silence, la fuite ou méme le refus de
communiquer revétent une forme de communication qui ne peut étre ignorée, d’autant si
I’interlocuteur ne dispose pas de ['usage de la parole.

Cela dit, bien que le non-verbal fasse partie intégrante de notre bagage communicatif, la
majorité des Hommes accorde une importance capitale au verbal, réduisant ainsi la
communication & son unique caractere langagier.

Le langage devient-il alors 1’unique moyen de se positionner en tant que Sujet dans la
société humaine ?

Dans ce monde ou la parole permet a I’individu de s’affirmer au sein du groupe social, quelle
est la place des personnes présentant d’importants troubles de la communication verbale ?

« Avant méme notre naissance, nous sommes parlés, désirés, non désirés par nos parents et
tous ceux qui constituent notre entourage a ce moment. Nous sommes parlés avant d’étre
parlant. /...] Le langage nous préexiste. Nous n’inventons pas celui-Ci. Il nous faut
I’adopter ; il nous faut nous plier a ses régles. »

Samuel Gonzales-Puell.

Pourtant, la notion d’ « altération qualitative » de la communication ne veut en rien signifier
que les personnes présentant un syndrome autistique, ne disposent pas de la capacité de
communiquer. En revanche, il faut y comprendre une inéquation entre moyens utilisés et but
originel de la démarche communicative. Bien souvent, la tentative de communication ne sera
pas pergue comme telle par I’entourage et menera donc 1’échange vers un échec, prémisse de
I’apparition d’une conduite réactionnelle inadapteée.

A titre d’exemple, nous pouvons citer le comportement d’un jeune homme d’une
vingtaine d’années, que nous accueillons depuis deux ans. Ce dernier semble
matérialiser son angoisse au sein de demandes incessantes. Cette anxiété trouve
généralement son origine dans la promiscuité et dans le bruit généré par la vie du
groupe. Ne trouvant pas de moyen pour s’extraire de cette situation, cette personne
commence a proférer demandes sur demandes, dont les réponses différées et non
concluantes a ses yeux, menent indubitablement vers une conduite agressive envers un
autre habitant du foyer. Cette agression le menant a son tour vers une mise a l’écart
du groupe et donc, au retour au calme souhaité. Ce mode de fonctionnement ne nous
est évidemment pas apparu comme coulant de source et la compréhension de ce
« schéma » comportemental a demandé une analyse précise de ses conduites, qui s est
inscrite dans une démarche de longue durée. A de nombreuses reprises, 1’agressivité
réactionnelle de ce jeune patient ainsi que notre sentiment d’impuissance, ont failli
nous mener vers un échec et la remise en cause de notre capacité d’accompagnement.
L’analyse comportementale et [’adaptation des réponses du milieu ont néanmoins
permis son maintien au sein de notre structure et une trés forte diminution des
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situations critiques. 1l nous reste, a ce jour, a développer les ressources
communicatives de ce patient, afin de lui permettre d’exprimer son mal-étre par un
moyen approprié (engendrant de cette facon, une réponse positive et le retour vers
une situation plus confortable).

Ainsi, face a I’incompréhension de I’environnement, la personne autiste, ne percevant pas le
moyen adéquat pour atteindre son but, utilisera un moyen alternatif, qui pourra soit la
conduire a un échec de la communication — et donc, a une recrudescence de 1’anxiété -, soit
I’amener vers la réponse attendue, mais par le biais d’un moyen inapproprié. De plus, au
travers de ce comportement inadapté, la réponse du milieu revétira généralement un caractére
négatif, et ne solutionnera donc que partiellement, le probleme de départ.

Des lors, notre premier objectif est de générer I’apprentissage de conduites adaptées menant a
la construction d’une communication efficace et positive.

B.4.1. Quelles sont les déficiences communicatives présentées par les patients autistes ?

L’altération des aptitudes communicatives se retrouvent chez la grande majorité des patients
autistes, sans distinction de capacités intellectuelles ou langagiéres. Ainsi, méme un patient
présentant un niveau intellectuel supérieur (autiste de haut niveau), présentera des carences
quant a ses possibilités d’échanges avec 1’environnement social. 1l va de soi que ce déficit
croitra dans le cas ou le syndrome autistique se voit associé a une déficience intellectuelle.

De plus, le fait de disposer ou non de 1’'usage de la parole, et méme d’un bagage linguistique
étendu, ne dispensera pas la personne autiste de I’altération de ses capacités communicatives.

Le premier obstacle que rencontrent ces patients, dans I’utilisation du langage oral, est la
difficulté de généralisation. Dés lors, envisager que le terme « voiture » désigne a lui seul,
tant les voitures rouges, que les voitures vertes, peut leur paraitre trés abstrait. A 1’inverse, un
enfant ne présentant pas de handicap va commencer par utiliser a profusion cette
généralisation, avant d’affiner son langage et de parfaire son bagage linguistique. Ainsi, lors
des premiéres phases d’acquisition de la parole, un patient lambda qui a appris le lien entre un
véhicule et le mot « voiture », I’utilisera pour désigner tous les objets roulant a quatre roues
qu’il verra passer, pour ensuite les qualifier par leur nom exact. Le phénomeéne est totalement
inversé quand il s’agit d’un autiste.

Ensuite, une autre altération dans ’acquisition et 1’utilisation du langage par des patients
autistes, s’exprime dans la difficulté pour ces derniers a maitriser des concepts moins concrets
et plus difficilement observables. Ainsi, des notions relatives telles que les adjectifs « beau »
ou « laid » sont beaucoup moins abordables car elles peuvent étre employées pour qualifier le
méme objet, par deux personnes différentes. Si je dis : « cette voiture est laide, parce qu’elle
est rouge », est-ce que cela veut dire que 1’adjectif « laid » est associé a la couleur rouge ?
Pour moi peut-étre, mais qu’en est-il de mon voisin ?

De méme, 1’utilisation de pronoms demande une certaine capacité de symbolisation, pour
laguelle les patients autistes présentent des difficultés. Ainsi, ces derniers parlent d’eux en
utilisant leur propre prénom, ou encore, le « tu ». Cela est en partie d( au fait que quand on
s’adresse a eux, on utilise ce pronom («tu veux boire ? », « tu viens avec nous ? »). La
personne autiste comprend ici que I’on parle d’elle mais envisage difficilement qu’une méme
personne peut-&tre le «tu », le «je » ou encore le « il » en fonction des circonstances. Cet
aspect n’est pas irrémédiable et peut se voir atténué par un apprentissage. Cela dit, certains
patients ne rencontrent pas ce probléme et d’autres, ne parviendront jamais a maitriser
I’utilisation des pronoms. Il revient, alors, au milieu de s’adapter.
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Enfin, les écholalies sont un des troubles majeurs que 1’on rencontre aux c6tés de patients
autistes. L’écholalie n’est pas une problématique liée uniquement a 1’autisme, mais se
retrouve dans 60% des cas de patients autistes verbaux.

Elle se définit en tant que « répétition automatique, par un sujet, des paroles que vient de
prononcer son interlocuteur » (http://www.cnrtl.fr/definition/Echolalie).

Dans le cadre de I’autisme, cette répétition peut étre consécutive aux propos entendus mais
¢galement différée et parfois persistante. Dans le cadre du développement de 1’enfant, elles
sont un phénoméne naturel qui survient vers 18 mois. Pour les patients autistes, il peut
persister pendant toute une vie.

On estime qu’elles trouvent leur source dans le manque d’imagination et de créativité, et dans
une volonté de communiquer néanmoins présente. Ainsi, ne trouvant pas le moyen adapté
pour s’exprimer, la personne utilisera un mot ou une phrase connue de son répertoire. Elles
sont donc sécurisantes, car partie intégrante d’un univers maitrisé.

Bien qu’elles puissent paraitre « hors contexte », les écholalies font 1’écho d’une volonté
concréte d’aboutir a une réponse bien précise du milieu ou revétent une fonction particuliére
(ex: besoin de sécurité). Souvent attachées a un moment précis ou cette phrase paraissait
correspondre parfaitement a une situation donneée, la personne autiste peut I’utiliser pour
retrouver la réponse d’alors.

Par exemple, lorsqu’il se blesse et qu’il réclame des soins, un de nos patients répete
régulierement «t’as fait bobo », phrase trés certainement entendue lors d’une situation de
soins antérieure.

Si dans cet exemple, 1’origine de cette écholalie est manifeste, il est parfois trés compliqué de
relier la répétition a son contexte d’origine, tant sa signification peut en étre éloignée.

B.4.2. Pourquoi pallier au déficit de la communication ?

La communication est donc le moyen d’entrer en interaction avec son environnement. Sans
elle, nous nous trouverions isolés et privés de toute chance de socialisation. Dés lors, une
personne présentant un syndrome autistique, et de la, une altération de son bagage
communicatif, présente les mémes droits d’intégration que toute autre, mais non des moyens
appropriés pour y accéder. Ainsi, la mise en place de moyens alternatifs ou augmentatifs en
tant que support a I’expression et la compréhension des personnes autistes, ouvre un acces
vers leur intégration sociale.

Ensuite, comme nous 1I’avons déja exprimé plus haut, favoriser la qualité des échanges entre
un patient autiste et son environnement, est un moyen tres efficace de lutter contre les troubles
du comportement. A ce propos, il est évident que ceux-ci soient toujours 1’expression d’un
mal-étre ou d’un inconfort. De 1a, proposer des moyens alternatifs favorables a la
communication, augmente indubitablement les facteurs de bien-étre et donc, la qualité de vie.

Enfin, disposer de moyens de communication adaptés (tant pour 1’expression de la volonté
que pour la compréhension de I’environnement) permet un accroissement de 1’autonomie et
réduit donc I’emprise du milieu sur la personne. En créant un environnement aisément
abordable pour les personnes autistes, nous diminuons leur état de dépendance et renforgons,
de la sorte, I’estime et la confiance en soi, le bien-étre personnel et augmentons peut-étre leur
envie de se tourner vers I’autre. En généralisant ces acquis, nous augmentons les possibilités
d’échanges avec I’environnement et donc, les chances de socialisation.
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B.4.3. Axes principaux pour le développement de la communication.

Acquérir les fonctions de base.

Pour une personne sans autisme, des notions aussi simples que le «oui» ou le «non »
paraissent tellement évidentes, qu’elles sont utilisées de maniére instinctives, sans le moindre
effort. Pourrait-on néanmoins imaginer étre privé de ces derniéres? Par un effort
d’imagination, pourrait-on penser un instant ne pas disposer de moyens pour faire comprendre
notre volonté en acquiescant ou en refusant ? Nul n’est besoin de se forcer pour comprendre
I’angoisse qu’une telle situation pourrait générer, pour nous, qui ne disposons pourtant pas
d’une altération de nos conduites sociales.

Qu’en est-il alors pour un patient présentant un syndrome autistigue ?

En effet, nombreux sont ceux qui ne maitrisent pas ces fonctions incontournables - presque
vitales - pour interagir positivement avec leur environnement. Et, il en est de méme au niveau
de I’expression des émotions.

Si je suis fatigué ou triste, je suis en droit d’attendre de mon entourage qu’il fasse preuve de
tolérance vis-a-vis de moi, et qu’il se montre plus conciliant. Cette fatigue ou cette tristesse,
méme si je ne la verbalise pas, sera lisible au travers de mon comportement (expression du
visage, posture, etc.) et permettra un ajustage des conduites a revétir face a moi.

Or, une personne autiste ne dispose pas des mémes codes comportementaux et rencontre de
fortes difficultés dans I’utilisation de mimiques, de postures, de contact oculaire, etc.

Il sera donc tres difficile de déceler 1I’expression d’une émotion au sein de son attitude (Avec
le temps, a force de vivre au coté d’une personne, on parvient a faire des liens entre telle
attitude et tel sentiment, et donc a comprendre les émotions qui s’y rattachent. Cela dit, le
probleme de la compréhension se posera a chaque nouvelle rencontre). De plus, la notion
méme d’émotion revét souvent un caractére abstrait, qui complexifie fortement son
appropriation et son expression par un patient autiste.

Un de nos objectifs prioritaires, dans le cadre de la communication, est de permettre a nos
usagers d’affirmer leur choix par ’utilisation de moyens de base tels que le « oui » et le
« non ». Cela peut se faire a partir de différents moyens comme :

e Pour une personne non verbale - ou pour qui I’utilisation du « oui » ou du « non » est
totalement absente - favoriser I’utilisation d’un support — e
visuel alternatif. Par exemple, un «smiley » vert qui sourit e &
pour le «oui » avec OUI inscrit au-dessus et un « smiley »
rouge qui ne sourit pas pour le « non ».

e Pour une personne qui dispose de l'usage de la parole, mais qui n’utilise pas
spontanément le « oui » ou le « non » (et qui a la place, peut par exemple se mettre en
colere ou frapper): réclamer le «oui» ou le «non» systématiqguement, en
commengcant par des situations simples et facilement abordables (ex : proposer un
verre de limonade, etc.). Progressivement, généraliser [’utilisation de cette
compétence.

Dans tous les cas de figure, I'utilisation de moyens alternatifs devra étre plus efficace que le
comportement problématique. Ainsi, si la personne recoit la réponse attendue plus facilement
par la mise en place d’une conduite déviante, il y a peu de chance pour qu’elle choisisse
I’utilisation d’un autre systeme, et donc, pour que le comportement a effacer disparaisse. Dés

34



lors, toutes utilisations d’un mode de communication appropri¢ devra faire 1’objet d’un
renforcement positif qui pourra s’atténuer avec le temps jusqu’a intégration et utilisation
systématique.

L’ apprentissage de ’expression et de la compréhension des émotions, passe lui aussi par la
création d’un support visuel. Par I’utilisation de signaux simples (ex : les larmes pour la
tristesse, le sourire pour la joie, etc.), on établit des liens entre certains comportements et les
émotions qui s’y rapportent. Dans un premier temps, chaque fois qu’il sera demandé a la
personne d’exprimer son émotion du moment, les images s’y rapportant lui seront proposées.

Avec le temps, pour les personnes qui disposent de 1’utilisation du langage, on peut envisager
la suppression progressive du support visuel. Cela dit, en cas de besoin, ce dernier devra
systématiquement étre réutilisé.

Progressivement, le but est d’augmenter le nombre d’émotions a exprimer et d’ «affiner »
leurs utilisation (ex: au début: content/pas content, ensuite pas content parce que: en
colére/triste/j’ai mal, etc.).

B.4.4. Le support visuel.

L’utilisation d’un support visuel permettra la création d’une communication alternative ou
augmentative.

Alternative : pour les personnes non-verbales, elle remplacera I’utilisation de la parole.

Augmentative : pour les personnes verbales, elle complétera et permettra une concrétisation
du langage.

Il existe différents moyens de communication alternative ou augmentative (communication
gestuelle, symbole, logiciels informatiques, code de couleur, etc.). Nous avons choisi la
combinaison de plusieurs d’entre eux :

Logiciel Mind Express et support Tellus
Codes de couleur

Photo, fléchage ou pictogramme
Gestuelle de base

B.4.5. Moyens de communication alternatifs ou augmentatifs;

Mind Express

(Explications provenant du site de JABBLA : http://www.jabbla.com/software/products.asp)

Mind Express est un logiciel disposant de toutes les possibilités dont un orthophoniste ou un
professeur nécessite pour créer des tableaux de communication. Un grand nombre de
symboles, de photos, de parole, de musique et de sons peuvent étre utilisés pour élaborer une
méthode de communication stimulante et intéressante.

Gréace a Mind Express les personnes peuvent produire des phrases et des mots a partir de
symboles et de photos. Ces phrases peuvent étre prononcées par une voix digitale de haute
qualité. Mind Express dispose aussi d’un module de grammaire, qui garantit la conjugaison
automatique de verbes.
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Un grand nombre de symboles est disponible dans Mind Express. lls peuvent étre utilisés pour
créer des tableaux de communication et des jeux, mais il est tout a fait possible de les élaborer
a I’aide de photos, de dessins, de nouveaux symboles personnels. Mind Express est tres facile
a adapter et a mettre a jour. De cette facon les tableaux peuvent étre mis a jour en permanence
afin de s’adapter et de répondre a I’évolution individuelle de I’utilisateur.

Mind Express dispose de multiples possibilités de commande : écran tactile, souris, trackball,
pointage a la téte, pointage a 1’ceil, balayage a 1 ou 2 boutons. Ces options de commande
permettent a 1’utilisateur de travailler indépendamment. La créativité¢ et le développement
individuel ne peuvent qu’accroitre I’image propre.

Un traitement de texte est incorporé dans Mind Express. Celui-ci vous permet de rédiger,
d’imprimer et de lire des textes ou des lettres. La fenétre de la phrase dans Mind Express
fonctionne comme un traitement de texte grammatical incorporé, permettant a 1’utilisateur de
créer des lettres en utilisant des symboles, du texte, ou les deux. Les utilisateurs lettrés
peuvent communiquer en utilisant 1’alphabet ou des mots entiers.

[...]

Caméra

L’utilisateur peut, a I’aide d’une webcam et du module caméra prendre lui-méme des photos
et créer dans Mind Express des galeries photos. Les photos peuvent étre sélectionées par
I’utilisateur et ajoutées a des messages dans la fenétre de la phrase.

Tellus 4

(Textes provenant de: http://www.cimis.fr/handicap-
moteur/aide-a-la-communication/tellus-4.html)

Ordinateur d'aide a la communication, de toute derniére
technologie.

Description de Tellus 4 avec Mind Express

Tellus 4 est une plate-forme multimédia portable congue - -

pour les personnes porteuses de handicap moteur et/ou de la

communication. La plate-forme intégrée, a la puissance d’un ordinateur ordinaire. Comme le
Tellus 4 fonctionne avec un environnement Windows 7, il est possible d’installer et de
travailler avec tout programme Windows. L’installation des logiciels Mind-Express font du
Tellus 4 une aide a la communication alternative (ou augmentative).

Le Tellus 4 apporte aux utilisateurs plusieurs aides précieuses. Il permet tout type de
communications orales et écrites.

Modes d'acces
Le Tellus 4 propose 2 écrans tactiles différents :

o Activation avec le doigt : le Tellus est contrélé par le contact de votre doigt sur
I’écran. Vous pouvez également utiliser un stylet ou tout autre objet pointu.
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o Activation avec le stylet : le Tellus est controlé par un stylet. Lorsque 1’utilisateur
travaille en mode joystick ou balayage, cet écran a comme avantage que personne
d’autre ne peut toucher aux données sans disposer du stylet.

L’utilisation de photos, de pictogrammes ou de symboles.

L’objectif poursuivi par I’utilisation de supports tels que les photos, pictogrammes ou
symboles, est, d’une part, de pallier a I’absence de ’oral ou de rendre I’utilisation de ce
dernier plus concréte. D’autre part, ces supports sont aisément transportables et permettent
donc la généralisation de leur utilisation a de nombreux contextes (tant intérieur qu’extérieur).

Par le biais de fardes de communication, de bandelettes pour le voyage présentant les besoins
essentiels, de fléchage au sein des couloirs et de photos (intervenants, usagers, lieux, et.), nous
offrons tout un panel d’outils de communication qui augmentent trés nettement les possibilités
d’échanges entre nos usagers et leur environnement.

Nous procédons en partant d’un but concret (objet, lieu, émotion, action, etc.), que nous
associons par la suite a une image. Pour chaque objet, une image unique est utilisée dans la
multitude des supports proposés, qui permet a nos intervenants de travailler la généralisation
des expériences (ex : que 1’on soit dans I’institution ou en extérieur, la méme représentation
sera utilisée pour la fonction « je veux me rendre aux toilettes » ou « j’ai soif »).

Autre avantage de ce systéme, il nous permet d’ajuster son fonctionnement aux capacités de
’utilisateur. 1l est donc a la fois général et singulier. Il est également évolutif en fonction de la
progression (ou régression) des compétences.

Le choix des mots.

Autre axe primordial des échanges entre accompagnants et accompagnés : 1’utilisation d’un
vocabulaire approprié au déficit de la compréhension.

Ainsi, il conviendra prioritairement de s’adapter aux capacités de chacun. De maniére globale,
nous procédons comme suit :

o Limiter I’utilisation de pronoms. Eventuellement, ajouter le nom de 1’usager au sein de
la phrase (ex: «Christophe veut-il boire de 1’eau ? »). Cela permet d’une part de
rendre la phrase compréhensible mais également focaliser 1’attention de la personne en
commencant la phrase par son prénom.

o Eviter 'utilisation de langage imagé (ex : préférer «veux-tu boire de I'eau? » a
« veux-tu quelque chose a boire ? »).

o Lors de la proposition d’un choix, accentuer la demande par la présentation d’un
support visuel. Je me rappelle d’une situation qui exemplifie trés bien ce propos :

Chez le glacier, je demande a C. « tu préferes une glace ou un coca ? » et de me
répondre : « un coca ouai ». Pour étre certain de son choix et éviter une
angoisse, je pose une nouvelle fois la question mais a [’envers . « tu préféres un
coca ou une glace ? » et comme réponse : « une glace ». En fin de compte, j’ai dii
faire le choix a sa place.

Dans ce cas, I'utilisation d’un support visuel représentant une glace et une boisson,
aurait permis de connaitre le choix réel et d’éviter la colére qui surviendra si la
personne n’obtient pas I’objet effectif de son désir. De plus, cela permet un plus grand
respect de son autonomie.
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o Former des phrases simples, ne contenant pas plus d’une ou deux informations (en
fonction des capacités de I’interlocuteur).

La communication est un des axes essentiels de I’accompagnement éducatif de personnes
autistes. Elle englobe un nombre infini d’aspects du suivi journalier qui se matérialisent au
sein de trois axes principaux :

e Le comportement
e Le bien-étre
e Lasocialisation

B.5. La gestion des troubles du comportement.

B.5.1. Qu’appelle-t-on : troubles du comportement ?

Le comportement se définit en tant que réponse observable d’un individu, en réaction a une
stimulation quelconque. On parle de trouble du comportement lorsque la réponse observée, ne
correspond pas aux attentes nourries par 1I’environnement social.

Ainsi, cette notion revét une signification relative a une norme, qui en établit les
frontiéres. L’appréciation d’un trouble du comportement se fait donc, immanguablement,
selon un jugement subjectif.

Un méme comportement peut, selon I’individu qui le développe — ou qui I’observe -, étre
qualifié ou non, de trouble du comportement. Par exemple, un enfant qui se met a pleurer en
réponse a un refus, revét un comportement adapté a son développement et a I’image que I’on
se fait de lui. La méme conduite chez une femme de quarante ans sera qualifiée d’inadaptée et
classée en tant que trouble comportemental.

Bien que leur expression soit trés variable, on peut regrouper les troubles du comportement
selon quatre catégories, qui englobent la trés grande majorité d’entre eux :

v’ Atteinte a I'intégrité physique de la personne elle-méme (automutilation, conduites
dangereuses, etc.)

Atteinte a I’intégrité physique d’autrui (agressivité réactionnelle, agitation, etc.)
Atteinte a ’environnement matériel (destruction d’objets, comportements
obsessionnels)

AN

v Atteinte a [D’intégration sociale de la personne (vol, conduites inadaptées,
exhibitionnisme, etc.).

B.5.2 Analyse fonctionnelle du comportement.

Il ne faut pas voir dans les troubles du comportement, 1’unique expression du handicap ou
d’un mode de fonctionnement inadapté. Au contraire, ceux-Ci ne surviennent jamais sans
raison et leur apparition est toujours liée a un objet spécifique, apparu a un moment précis de
I’histoire du patient ou acquis progressivement en réponse a un stimulus.

De ce fait, la gestion des probléemes d’agressivité ou des conduites problématiques doit faire
I’objet d’une analyse étiologique approfondie, permettant d’en déterminer la provenance.
Partant du principe selon lequel les troubles du comportement ont valeur de communication,
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la premiére étape du processus d’effacement consiste donc en la perception du message qu’ils
recélent.

Qu’elles expriment une demande, une émotion ou encore, la volonté du patient, il convient
prioritairement de chercher la fonction des conduites inappropriées, avant de pouvoir établir
les plans d’action permettant d’en atténuer I’expression.

Cette analyse ne peut se faire de maniere généralisée et doit étre 1’objet d’une réflexion
singularisée, pour chaque personne accueillie. En effet, un trouble du comportement ne peut
se voir traité selon la méme procédure d’un patient a un autre, en raison des diverses sources
qui peuvent en étre la cause. De plus, les actions mises en place auprés d’un patient et ayant
porté leurs fruits dans la diminution de ses troubles, n’auront pas nécessairement la méme
efficacité aupres d’un autre.

Chaque patient peut présenter un panel varié de conduites visant a exprimer un méme objet ou
inversement, signifiant chacune une fonction bien distincte.

Un comportement = Un objet = plusieurs Un objet = un comportement.
plusieurs objets comportements.

gxplrlmer la Se mordre Se Exprimer la

outeur Crier mordre | douleur

Exprimer un o = -

= i - rier xprimer un refus

Se mordre refus. Exprimer  [Bincer P

Exprimer une un refus =

Frustration Casser un Taper | Rechercher

Demander de carreau Iattention

’attention

Ainsi, la recherche étiologique s’avére une demarche complexe, qui conduit bien souvent
I’intervenant & procéder par « essai-erreur », afin d’accéder a des réponses probantes.

Une observation stricte et précise (observation systématique), ainsi que [’analyse
fonctionnelle des troubles du comportement, permettront d’établir les modalités d’action ainsi
que P’attitude requise face a I’expression négative de ces derniers.

En effet, serait-il possible d’agir sur des comportements que nous jugeons problématiques, si
nous n’en percevons pas la signification ?

Réduire I’accompagnement éducatif de personnes en situation de handicap et présentant des
troubles comportementaux, au simple processus action-réaction - voire action-sanction -,
conduit a sombrer dans des méthodes répressives aux finalités palliatives, mais non
éducatives. Deés lors, I’effacement de comportements problématiques ne peut étre 1’unique
objet du suivi pédagogique, de méme qu’on ne peut résoudre les difficultés comportementales
en ne s’appuyant que sur leurs simples conséquences.

"Ne cherchez pas la faute, cherchez le reméde™
Henry Ford.
Le comportement est une forme d’expression a part entiere. Ne pas chercher a le comprendre

équivaut a refuser I’écoute et occulter de la sorte le droit a la « parole » des personnes qui
n’ont que ce moyen pour se faire entendre.
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Ainsi, plutét que de chercher a traiter la conduite en elle-méme (agressivité, automutilation,
etc.), nous tentons de déterminer le contexte d’émergence et la fonction de celle-ci. En
modifiant le contexte environnemental, nous influons sur le comportement et induisons la
mutation de ce dernier lorsque cela est nécessaire.

Déterminer la fonction d’un comportement, revient a chercher ’utilité qu’a ce dernier, pour la
personne qui le développe. La mise en place d’une conduite problématique est en réalité la
réponse la plus efficace que cette personne ait trouvé, pour réagir a une situation donnée.

Selon le modéle d’évaluation fonctionnelle d’O’Neill et al. (Présenté par E. Willaye
dans : « Evaluation et intervention auprés des comportements-défis », De Boeck, 2008), les
troubles du comportement présentent deux fonctions principales, permettant d’expliquer leur
survenance : I’obtention ou I’évitement. Le tableau ci-dessous permet d’étayer ce propos :

Fonction des comportements-problemes.

Obtenir Eviter
| | |
Stimuli internes : Stimuli Stimuli internes : Stimuli
externes externes
Balancements Douleurs
Stimulation | | | Faim I I
sensorielle L . s
Attention : Objet/activité : Mal-étre Attention : Objet/activité :
Etc. . .
Sourire Nourriture Etc. Sourire Tache difficile
Regards Jeux Regard Activité
Accolades Etc. Contact Changement
Etc. Etc. Etc.

Toujours selon 1’ouvrage du Dr Willaye, nous basons 1’étude des fonctions du comportement
sur le schéma suivant :

Evénements
contextuels :

Ils ne précedent pas
directement le
comportement mais
sont un facteur
déterminant de son
apparition.

Antécédents
immédiats :

v

Ils précédent
immédiatement le
comportement et

générent son

apparition.

Comportements
problématiques :

Ils peuvent prendre
diverses formes et
sont la réponse
observable de la
personne a une
stimulation.

v

A\ 4

Conséquences :

Elles suivent le
comportement et en
sont la résultante.
Elles en
conditionnent la
répétition et ont un
effet renforgateur.

Les évenements contextuels sont un antécédent dont la presence influence I’apparition d’un
comportement problématique, sans pour autant en étre le déclencheur immédiat.

L’antécédent immédiat quant a lui, amorce 1’apparition du comportement.
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La conséquence est la réponse de 1I’environnement, au comportement problématique. Elle est
ce que la personne a obtenu par sa conduite et ce qu’elle recherche en la répétant.

Voici comment ces notions peuvent se retrouver au sein d’un exemple concret :

C. présente de gros problemes d’agressivité, dirigée vers les autres patients. Lorsqu il
se montre agressif envers les autres, il est isolé de la piéce pendant quelques instants,
sans quoi il inflige d’importantes blessures aux personnes qui [ entourent.

Suite a ’analyse des situations de crise, il apparait que ses pics d’agressivité sont
reléguables aux moments de tension au sein de son groupe de vie et ou le niveau
sonore monte d’un cran.

Nous parvenons donc a faire un lien concret entre les comportements agressifs de C.
et le bruit ambiant au sein de la piece. Le retour a la normale s établissant toujours
lorsqu’il se trouve dans un endroit calme, a [’écart de tous.

Apres investigation, nous décelons chez C. une hyperacousie, qui le rend trés sensible
au bruit et a [’agitation sonore.

(La situation est ici exposée de maniére trés schématique, a titre d’exemple.
Dans la réalité, elle releve d’un travail de plusieurs mois).

Dans I’exemple ci-dessus, 1’événement contextuel est la présence d’une hyperacousie.
L’antécédent immédiat est quant a lui le bruit. La consequence renforcant le
comportement problématique est donc le retour au calme systématique, suivant les
actes de violence.

B.5.3 Mise en place d’un support positif au comportement : le projet individuel.

Une institution sans projet, qui se conforterait dans une forme de routine rassurante, s’éloigne
peu a peu de son objet social, s’orientant vers un mode de fonctionnement statique, tourné
vers le passe.

Or, I’accueil de personnes est un processus essentiellement dynamique dont la morphologie
évolue constamment au contact de ses acteurs (accompagnés et accompagnants). La
personnalité de ces derniers, leur histoire, influent inévitablement sur la vie de I’institution et
déterminent les directions qu’elle doit prendre. Ignorer cet état de fait revient a enfermer le
lieu d’accueil dans son rdle institutionnalisant, sans d’autre choix pour les travailleurs
sociaux, de prendre pour unique référence le projet organisationnel.

Pourtant, I’efficience d’un projet de vie en institution se nourrit de 1’équilibre entre deux axes
essentiels :

v’ Le projet pédagogique qui se veut structurant et fixe les généralités de
I’accompagnement educatif

v Le projet individuel qui doit étre humanisant et respectueux de la singularité de
chaque usager

Le projet individuel est donc la résultante d’une rencontre entre un plan institutionnel et les

besoins et désirs exprimés - ou non exprimés - de 1’usager. Il rend a celui-ci la seule place qui
lui revient : le centre des préoccupations pédagogiques.
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« Le projet individualisé est ’objet du travail commun de ['usager et du travailleur social,
construit sur le parcours de l'usager. »

Jacques Danancier (Le projet individualisé
dans ’accompagnement éducatif - 2004).

Le concept de projet individuel revét un caractére particulierement dynamique. Il ne faut pas
pour autant sombrer dans une forme d’activisme aveugle et baser ses critéres de réussite sur
les notions de performance ou de résultat.

La pertinence d’un projet individualisé a trait a I’épanouissement de la personne et non au
contentement du travailleur social. Notre objectif n’est donc pas d’inculquer des compétences
qui ont du sens a nos yeux mais plutdt de favoriser celles qui influent sur la réalisation
personnelle de nos usagers. A ce titre, les concepts de bien-étre et de qualité de vie sont
essentiels lors de son élaboration et de sa mise en ceuvre.

En plus de générer le changement chez la personne dont il est I’objet, le projet individuel est
la source d’une réflexion institutionnelle visant a favoriser ’adéquation du contexte
environnemental face aux attentes de ses habitants. Ainsi, de I’adaptation de 1’environnement,
nait la personnalisation du lieu d’accueil et donc la reconnaissance de 1’usager en tant
qu’acteur a part entiére, dans son milieu de vie.

La réalisation du projet individuel se base d’une part sur les besoins et capacités de 1’usager,
qui sont soit exprimés par ce dernier ou ses proches mais aussi évalués par notre équipe
pluridisciplinaire (voir ci-dessous). La rédaction du projet est ensuite assurée par 1’éducateur
référent et puis soumis en relecture au responsable pédagogique du foyer.

Suite a sa mise en ceuvre, il est réévalué au sein des réunions hebdomadaires et
semestriellement selon un modele type de réévaluation.

Chaque année, en fonction de 1’évolution du patient et de ses objectifs, 1’équipe décide du
maintien ou de la réorientation du projet.

Présentation de la trame du projet individuel :

Introduction

Contexte d’émergence
Points forts et points faibles
Besoins

Objectifs

arwONE

e Objectifs géneraux
e Objectifs en termes de savoir, savoir-étre et
savoir-faire.
6. Développement du projet individuel

e Regles de comportement
e Plan d’intervention

7. Conclusion

e Modalités d’évaluation
e Délai




En plus de la communication verbale, la bonne tenue du projet individuel est assurée par la
rédaction de fiche « pratique », résumant les grands axes du projet et leur effet direct sur le
travail de terrain. Ces fiches sont a la disposition de tous, au sein du bureau des éducateurs.

B.5.4 La référence.

Chacun de nos usagers se voit désigner un éducateur référent. Ce choix se base tant sur les
qualités présentées par le travailleur social en relation directe avec les besoins du
pensionnaire, que sur les affinités. Tant6t la demande émane d’un éducateur, tantot nous
partons de celle de ’usager.

Ce principe de référence induit certaines responsabilités de 1’éducateur envers son référé, qui
se matérialisent au sein de domaines variés.

Le but est de générer une relation privilégiée entre un accompagné et un accompagnant, dont
la richesse influe sur la qualité du suivi pédagogique. D’une part I’encadrant développe une
connaissance particuliére de son référé, qu’il partage avec les autres membres de 1’équipe.
D’autre part, 1’'usager dispose d’une personne ressource a laquelle il peut exprimer ses
demandes, soucis, etc.

Evidemment, cette méthode ne doit pas étre une entrave au travail d’équipe et dispenser de la
responsabilité des encadrants, envers chacune des personnes accueillies. Elle se veut plutot
créatrice de lien, tant pour la personne gue pour ses proches.

Les responsabilités du référent s’expriment dans trois domaines distincts :
o Social :

Connaissance de I’anamneése sociale

Connaissance de certains aspects médicaux (traitement, allergies, etc.)
Relations avec les proches

Lien particulier avec le reféré

Etc.

ANANENENRN

o Pédagogique

v Rédaction et suivi du projet individuel
v Connaissance des attitudes appropriées
v Activités individuelles

v Etc.

o Logistique
v Gestion de la garde-robe
v" Transmission des demandes particuliéres (poste radio, télévision, etc.)
v Argent de poche
v Etc.
B.6. L’évaluation.
L’évaluation est un axe primordial de la réussite d’un accueil au sein d’une structure telle que

la nétre. Elle est la base de toutes les interventions éducatives et le garant de leur pertinence.
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Il existe, selon nous, deux niveaux d’évaluation nécessaires a la compréhension et la mise en
place des modalités éducatives.

Le premier consiste en la perception du niveau capacitaire de la personne et permet de mettre
a jour les aptitudes sur lesquelles baser la réussite d’un projet individuel. Bien que cette phase
d’évaluation permette également d’éclairer les intervenants sur les carences et les déficits, il
nous parait primordial d’insister sur la valorisation positive des compétences.

En effet, il est indéniablement utile de connaitre les domaines au sein desquels 1’usager
rencontrera plus de difficultés. Cela dit, la mise en lumiére des uniques aspects négatifs,
donne une image profondément figée de la personne, insistant sur la notion de handicap, qui
contredit de la sorte notre vision de 1’accompagnement en tant que processus flexible et
dynamique. Des lors, hormis son caractere descriptif et informatif, 1’évaluation des deficits
présente, a nos yeux, peu de valeur pour la réflexion et la mise en ceuvre du suivi éducatif.

En revanche, dresser un tableau complet du bagage capacitaire d’une personne, reprenant
d’une part une description de ses facultés et ressources, et d’autre part ses domaines de
prédilection (gouts), permet de déterminer les fondements de son accompagnement
pédagogique.

Pour ce faire, nous basons nos critéres d’évaluation sur les travaux de G. Mesibov, E.
Schopler, B Schaffer et R. Landrus, présentés au sein de I’ouvrage : « Profil psycho-éducatif
pour adolescents et adultes (AAPEP) ».

Cette échelle d’évaluation trés compléte permet d’explorer les multiples domaines de
compétences, nécessaires a une : « intégration harmonieuse [...] dans la communauté » (Profil
psycho-éducatif pour adolescents et adultes (AAPEP), P.12, De Boeck, 2005).

Le test présenté vise majoritairement 1’évaluation de patients autistes, qui présentent un retard
mental de modéré a sévere. Il permet d’évaluer les domaines suivants :

e Compétences professionnelles :

Evaluation relative & I’exécution de tiches manuelles au sein de I’environnement de vie ou
de D’environnement professionnel (manipulation d’ustensiles ménagers, utilisation
d’outils, nettoyage, etc.).

e Autonomie

Evaluation de 1’indépendance et des capacités d’autogestion (hygi¢ne, alimentation,
sommeil, déplacement, santé, etc.).

e Loisirs

Evaluation des capacités a occuper les temps libres (capacités de s’occuper seul, domaines
de prédilection [gouts], capacités pour les activités en groupe, etc.).

e Comportement professionnel

Evaluation des capacités a revétir les comportements adaptés aux taches spécifiques qu’il
devra réaliser (capacités de concentration, attitudes face aux difficultés, etc.).

e Communication fonctionnelle
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Evaluation des modes de communication du sujet ainsi que la capacité a utiliser les
moyens de communication alternatifs (communiquer ses besoins, etc.).

e Comportement interpersonnel

Evaluation de 1’adéquation des aptitudes sociales (vie en groupe, vie dans la communauté,
vie a la maison, etc.).

En fonction du niveau capacitaire de la personne, 1’évaluation au sein de ces domaines
s’appliquera a divers environnements (la maison, la communauté, 1’institution).

Les modalités d’évaluation s’articulent selon trois axes distincts :

e L’observation directe : « mise a 1’épreuve » du sujet par questionnement ou exercices
pratiques

e Lamaison : entretien avec les proches

e L’école/travail : entretien avec les réseaux professionnels

Une des spécifications de ’AAPEP est de permettre la mise en évidence des compétences
acquises, mais également d’établir une différenciation entre compétences non-acquises en
cours d’acquisition (présence de compétences €émergentes mais nécessitant un
accompagnement renforcé) et les compétences non-acquises (échec complet malgré les
démonstrations répétées). Cette différenciation permet de déterminer les domaines ou
I’évolution des aptitudes est relativement aisée et ceux ou elle sera plus fastidieuse ou parfois,
impossible.

Le deuxiéme niveau d’évaluation consiste en la mise en évidence des comportements
problématiques développés par la personne et plus particulierement, de leur fonction. Elle est
donc un processus de seconde ligne trés spécifique, qui intervient lors de situations critiques,
quand les modalités d’accompagnement et d’évaluation traditionnelles se montrent
inefficaces.

Cette analyse fonctionnelle (présentée ci-haut) s’inspire des outils du professeur Willaye (in :
Evaluation et intervention auprés des comportements-défis », De Boeck, 2008) ou encore, du
questionnaire d’évaluation fonctionnelle d’O’neill, Horner et al. (in : Evaluation fonctionnelle
et développement de programme d’assistance pour les comportements problématiques, De
Boeck, 1997), présenté en annexe.

Ce processus d’évaluation a pour particularité d’établir une relation entre 1’apparition de
troubles du comportement et la qualité de vie de la personne, chez qui ils apparaissent. Ainsi,
les comportements inappropriés ne trouveraient pas de foyer d’éclosion chez un sujet
disposant d’une qualité de vie répondant a ses attentes. Partant de ce principe, 1’apparition de
troubles comportementaux coinciderait avec une incapacité du milieu de vie, a répondre aux
attentes et besoins de la personne accueillie.

Dés lors, si comme nous I’exprimions plus haut, les troubles du comportement peuvent revétir
une influence négative sur la qualité de vie d’un individu, le ressenti de celle-ci par ce dernier
ne peut étre négligée lors de son évaluation comportementale, car elle est source d’apparition
de comportements exprimant ce mal-étre.

Cet état de fait qui peut paraitre un détail, s’avére au contraire fondamental parce qu’il inverse
totalement la réalit¢ du processus d’accueil. La responsabilité d’adaptation n’incombe plus
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uniquement au patient (méme si 1’intégration d’un nouveau foyer nécessite toujours certaines
modalités d’adaptation), mais revient prioritairement au lieu d’accueil, qui se doit de
singulariser ses modes de fonctionnement en fonction de chacun de ses habitants. La remise
en question n’incombe plus au patient en souffrance, mais plus logiquement a 1’équipe
pluridisciplinaire chargée de son bien-étre.

B.7. La valorisation.

I1 importe pour chacun d’entre nous, de recevoir en échange des efforts que nous consentons,
une forme de récompense. En effet, peu d’entre nous feraient encore 1’effort de se lever pour
se rendre au travail sans perspective de rémunération.

Et, il en est de méme pour tous les domaines au sein desquels nous évoluons : nous attendons
toujours un retour des actions que nous posons. Ce retour ne s’entend évidemment pas
toujours sous la forme pécuniaire. Tres souvent, une simple réponse symbolique suffira pour
nous satisfaire et donner une valeur positive a nos actes. Un merci, une félicitation, un mot
gentil et parfois méme, un simple sourire ou encore, la satisfaction personnelle constitue la
monnaie, contre laquelle nous échangeons notre bonne volonté.

L’exercice d’une profession a caractére social est un trés bel exemple de ce retour
symbolique, par lequel les intervenants trouvent leur motivation dans D’effet positif que
générent leurs actions. Il n’est pas question bien stir d’attendre un retour de la part de 1usager,
mais le sentiment de poser des actes utiles a la communauté est une trés belle récompense des
efforts consentis pour y parvenir.

De méme, nous estimons qu’une personne accueillie dans un service et y montrant une
volonté de progresser, doit impérativement se sentir valorisée afin de s’inscrire dans une
démarche d’évolution positive. C’est par la multiplication des réussites, que 1’on stimule
I’envie d’apprendre.

Ici encore, I’évaluation jouera un rdle essentiel car elle permettra la mise en évidence de ces
leviers d’action, permettant de maintenir la motivation du sujet en le valorisant dans la
réalisation de son projet individuel.

Une action qui a du sens, engendre inévitablement un sentiment de satisfaction, qui invite la
personne a poursuivre son chemin. Pour percevoir le sens concret de leur projet individuel,
nous estimons que nos usagers doivent recevoir un retour positif lorsqu’ils consentent un
effort qui contribue a son accomplissement.

Ces récompenses peuvent prendre diverses formes et deviennent pour le sujet, la réponse
recherchée et ainsi, I’objectif a atteindre.

Notre équipe pluridisciplinaire ceuvre a I’amélioration de la qualité de vie des personnes que
nous accueillons, ce qui génere un mieux pour ces dernieres. Toutefois, une personne en
situation de handicap mental ou d’autisme sévére, voit en cela un concept abstrait trés éloigné
de ses attentes directes. La mise en place de valorisations plus concrétes permet de
concrétiser le bienfait des actions entreprises et de les inscrire dans le temps présent.

B.8. Les interactions sociales.

La présence d’un syndrome autistique n’induit pas nécessairement le repli sur soi et
I’introversion. En revanche, il touche indubitablement le domaine des relations
interpersonnelles car il engendre une perception du monde différente et spécifique. Bien que
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son expression varie d’un individu a I’autre, I’autisme agit comme une sorte de « filtre » sur
les sensations des personnes qui en sont porteuses. Le domaine des relations sociales
n’échappe pas a cette réalité.

Les difficultés pour comprendre I’abstrait, la rigidité cognitive, la difficulté a déchiffrer les
expressions de 1’autre ou encore a comprendre (et exprimer) les émotions, sont autant
d’obstacles qui, faisant partie intégrante du tableau clinique de D’autisme, engendrent
I’altération des capacités relationnelles.

Les relations humaines se basent majoritairement sur la perception symbolique de ce qui se
passe entre deux individus. Deés lors, la présence de telles caractéristiques trouble les rapports
entre les personnes autistes et leur environnement social.

Leur accueil doit donc faire 1’objet d’une réflexion singuliére et systémique dans le domaine
des relations sociales. Cette réflexion doit conditionner les modalités d’intégration des
personnes au sein de leur environnement de vie, mais également au sein d’un espace
communautaire plus étendu, par le biais d’activités se déroulant hors du contexte
institutionnel.

Une fois encore, le point de départ de cette réflexion se situe dans I’analyse des besoins
singuliers et I’évaluation des aptitudes présentées par chacune des personnes accueillies. Il va
de soi qu’aucune stratégie globale ou généralisée ne peut se montrer efficace car les aptitudes
relationnelles de chaque individu, en quelques sortes leur «intuition sociale », sont
déterminantes dans le choix des objectifs a poursuivre.

Il convient donc de définir la juste proportion entre les activités de groupe, les moments
d’accompagnement individuel, les activités extérieures au lieu de vie ou encore, 1’opportunité
d’inscrire ou non un usager dans des activités de type « coopératives ».

Chaque intervention, de groupe ou individuelle, doit poursuivre des objectifs spécifiques pour
qu’en définitive, I’environnement social ne se présente plus comme un espace menagant et
incompréhensible mais plutot en tant que lieu d”harmonie et d’épanouissement.

B.8.1 Quelles sont les difficultés rencontrées par les personnes en situation d’autisme,
dans le domaine des interactions sociales ?

L’étiologie des difficultés relationnelles, rencontrées par les personnes autistes, ne se limite
pas a la description d’un facteur unique. En effet, seule une lecture systemique du tableau
déficitaire permet d’expliquer les problémes interactionnels qu’elles peuvent rencontrer.

La description et 1’analyse de ces problémes passent par 1’exploration d’éléments multiples,
dont I’imbrication constitue un ensemble complexe propre a chaque individu. Certains de ces
facteurs ayant déja fait I’objet d’une analyse plus avant dans ce texte, nous nous limiterons a
leur bréve description. D’autres en revanche, feront I’objet d’une étude plus approfondie, car
ils sont une des pierres angulaires permettant d’accéder a une meilleure compréhension des
troubles sociaux des autistes et surtout, d’instaurer les fondations devant leur permettre
d’appréhender la société humaine, avec plus de sérénité.

Tout d’abord, prenons 1’exemple de la communication (et des difficultés présentées a ce
niveau par les patients autistes) qui, en tant que base de toutes relations humaines, ne peut
évidemment pas étre écartée des hypotheses explicatives dans le domaine des carences
relationnelles.
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Ensuite, les notions de perception sensorielle jouent, elles aussi, un réle essentiel, car elles
submergent la personnalité des autistes et interféerent inévitablement dans les échanges avec le
milieu. Prenons pour exemple ces patients pour qui la moindre caresse peut générer d’intenses
sensations de picotement, voire de douleur. Comment est-il possible pour un enfant,
d’entretenir des relations sociales dites « normales » avec ses parents, lorsqu’il présente d’une
part I’envie d’étre pris dans les bras et d’autre part, vit cette étreinte comme une expérience
douloureuse ?

Enfin, avant d’aborder des éléments nouveaux, il semble primordial de rappeler que notre
vision de la normalité est un obstacle indiscutable sur le chemin de la socialisation des
personnes en situation de handicap et plus particulierement, d’autisme. Les difficultés
cognitives et de compréhension des normes sociales (si souvent abstraites), sont a la source
d’une forme de « bizarrerie » dans le comportement de ces personnes, qu’il est évidement
plus simple de rejeter, plutdt que d’en appréhender la compréhension :

« ... comprendre le comportement social demande une grande souplesse et une
bonne compréhension de [’abstrait, incompatibles avec un style cognitif rigide. »

Théo Peeters (L’autisme: De la

compréhension a [’intervention —
DUNOD - 2008).

L’observation de personnes autistes met a jour une impression d’isolement quant a
I’environnement, qui génére 1’idée que celles-ci n’interagissent pas avec leur milieu. Or, cela
est faux. En revanche, I’interaction avec le milieu se forge selon des critéres différents, parfois
tres éloignés de nos propres représentations.

On note tout d’abord que le retard de développement cognitif — corollaire du syndrome
autistique - engendre 1’apparition tardive de certains apprentissages dans le domaine des
relations humaines. Ainsi, un enfant « valide » sur le plan cognitif développe, dés les premiers
mois de sa vie, une forme de « dialogue oculaire » (regard réciproque prolongé) par lequel il
interagit avec son environnement social proche. Or, chez un enfant atteint d’autisme, cette
initiative relationnelle peut apparaitre beaucoup plus tard et méme rester fuyante durant toute
la vie du patient.

Pourtant, pour les parents, cette forme de fuite du regard est trés souvent vécue comme un
rejet, qui aux prémices du processus développemental, intervient comme premiére entrave a la
relation. Dés le départ, on peut supputer que le rapport de I’enfant autiste avec son milieu est
biaisé et conditionné par 1’échec de ce contact initial.

Il en est de méme dans le domaine de la compréhension des mimiques faciales, qui, sans un
apprentissage spécifique (difficilement généralisable), fait trés souvent défaut chez les
personnes autistes. Les bébés « normaux » développent trés rapidement la perception de
certains signaux et sont capables d’y répondre de maniére adaptée. IIs sourient si on leur
sourit ou pleurent quand on leur fait les « gros yeux ». Cela dit, cette capacité de lecture des
«signaux faciaux » appartient indiscutablement au domaine symbolique et, bien que
primordiale pour 1’adaptation sociale, reste tres difficilement accessible pour des personnes
autistes. Pour exemplifier a I’extréme, on peut voir un enfant autiste s’esclaffer devant la
réaction d’une personne qu’il vient de mordre, car il en fera une lecture purement primaire et
n’aura pas acces aux dimensions symboliques que cette réaction recele.

Partant de ce constat, il n’est pas rare d’entendre dire que les autistes sont dénués de toutes
capacités emotionnelles. Pourtant, de nombreux signes nous montrent une fois de plus que
cela est faux. La peur n’est-elle pas une émotion ? Et la joie ? Toutes personnes qui a la
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chance de pouvoir vivre aux cOtés d’autistes peut en témoigner : les émotions ne sont pas
étrangéres au monde de 1’autisme, bien au contraire. En revanche, leurs difficultés se situent
dans la compréhension de ce qui touche au domaine émotionnel ou encore, dans I’expression
d’un ressenti, sur lequel elles ne peuvent mettre de mot.

Un objet, par son caractere immuable, est en réalité tres facile a nommer. Une fois que son
nom est appris, il ne change plus. Une pomme est une pomme, une bouteille reste une
bouteille.

Les émotions, quant a elles, sont polymorphes et ne se répetent jamais de la méme fagon. Leur
expression ou leur compréhension est basée sur le ressenti, sur 1’imaginaire. Alors que
I’acquisition du langage - qui repose sur I’apprentissage d’un lien statique entre un élément
concret et le mot qui le nomme - n’est déja pas évidente, qu’en est-il quand elle engendre la
compréhension de concepts non palpables telle que peur, la fierté, etc. ?

De plus, il serait simple de faire un lien de cause a effet entre par exemple les cris et la
douleur, mais en fonction du contexte, ceux-ci représentent tant la joie que la souffrance.

L’acces aux notions d’empathie et de sentiments se fait majoritairement par I’imitation de ce
que I’on voit chez ’autre. Or, la capacité d’apprendre par imitation fait également défaut dans
le cadre de ’autisme. C’est pourtant au travers des relations émotionnelles, que 1’on accede a
la connaissance de I’autre et de sa propre personne...

Et, la situation se complique d’autant plus, quand on voit son accés au langage limité ou
encore, impossible.

La croyance selon laquelle les personnes autistes ne ressentent pas d’émotion, n’est en fait
que I’aveu d’impuissance du monde des valides face a ce qu’il ne peut — ou ne veut — pas
comprendre. Pourtant, pour la plupart d’entre nous, la perception des émotions est innée et
survient bien avant qu’on ait pu déchiffrer les signaux gestuels qui s’y rattachent. C’est donc a
nous, qui disposons de cette faculté, de faire le premier pas et de garantir la création d’un lien,
d’un passage entre nos deux mondes.

«]... j'avais une amie (...), une amie qui, sans connaissance préalable en psychologie ou en
éducation spéciale, est arrivée a se fixer quelques lignes directrices pour pouvoir établir un
lien avec moi. Elle m'a expliqué quelles étaient ces lignes directrices: ne jamais supposer,
sans me le demander, ce que je pense, ressens, comprends de quoi que ce soit, simplement
parce qu'elle aurait de telles pensées, sentiments ou maniéres de comprendre en rapport avec
ma situation ou mon comportement; et ne jamais supposer, sans me le demander, que je ne
pense pas, ne ressens pas ou ne comprends pas quoi que ce soit, simplement parce que je ne
me comporte pas de la maniere dont elle se comporterait si elle pensait, ressentait ou
comprenait de telles choses. En d'autres mots, elle a appris a demander plutét que d'essayer
de deviner. »

Jim Sinclair (http://www.inforautisme.com)

Les personnes atteintes d’autisme peuvent, elles aussi, percevoir une émotion. Toutefois, il
leur sera bien plus difficile de la traduire en un concept concret et donc d’en aborder la
compréhension. La présence de cette sensation inconnue peut alors générer un sentiment de
profonde insécurité, a méme de déclencher les troubles comportementaux déja évoqués plus
avant dans le texte.
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L’attirance prononcée de certains autistes pour les objets n’est d’ailleurs pas étrangere a ce
phénomene. Alors que les rapports humains sont sources d’incertitudes, la relation aux objets
se veut directement plus rassurante par son caractere previsible et immuable. Il en est de
méme des gestes stéréotypés, qui sont une maniére d’exercer un contrle sur le monde
extérieur, par I’accomplissement de mouvements connus, maitrisés et donc rassurants.

Pour conclure ce chapitre, il semble important d’aborder les difficultés d’imagination que
rencontrent les personnes souffrant d’autisme. En effet, leur difficulté & dépasser le sens
littéral ainsi que leur propension a s’attarder au détail plutdt qu’a la compréhension globale de
ce qu’ils observent, entravent lourdement leur possibilité de percevoir le monde qui les
entoure.

Pour pallier a ce manque, ils acquierent une connaissance ou une aptitude tres développée
dans un domaine spécifique ou s’investissent au sein de rituels, qui permettent de les
sécuriser et de leur rendre une part de maitrise des éléments extérieurs.

Alors que la plupart d’entre nous appréhendent le monde par la quéte du sens global de ce qui
nous entoure, les personnes souffrant d’autisme se limitent a certains détails de ce dernier,
dont elles peuvent difficilement se détourner. Leur fonctionnement cognitif se construit sur
une forme d’obsession pour la réalité et le directement perceptible, et ne leur permet pas
d’entrevoir les subtilités omniprésentes dans les rapports sociaux.

B.8.2 Quelles sont les stratégies d’intervention permettant de remédier aux carences
sociales des patients atteints d’autisme ?

Introduction.

Avant méme d’aborder la méthodologie appliquée pour atteindre cette objectif, il faut mettre
I’accent sur D’attitude des intervenants, qui est déterminante pour la qualité du travail a
entreprendre. L’accompagnement d’autistes profonds présentant des troubles du
comportement n’est pas une tache simple. || demande d’une part une résistance aux situations
les plus extrémes telles que la violence et d’autre part, des connaissances, trés spécifiques au
domaine de I’autisme, qui s’acquiérent par la formation et 1’expérience.

Accompagner des personnes souffrant d’un syndrome autistique séveére, ne met pas a I’abri de
recevoir un coup ou de subir un passage a l’acte physique. Bien que non dirigée, cette
violence peut étre mal vécue. Pourtant, I’intervenant doit avoir la capacité de rebondir
directement et de ne pas nourrir de rancceur vis-a-vis de son «agresseur ». Ces
comportements ont valeur de communication et sont le plus souvent 1’expression d’un mal-
étre profond. Ajouter a cela, des attitudes négatives des soignants peut accroitre ce mal-étre et
aggraver la situation. Il n’est évidemment pas question d’accepter la violence sans réagir,
mais apres 1’application des méthodes prévues par le projet individuel de la personne (ex : un
retour en chambre), I’acte doit faire partie du passé.

Bien que présentant des troubles dans la compréhension des émotions, les personnes autistes
disposent d’une capacité instinctive pour percevoir le mal-étre ou le bien-étre des gens qui les
entourent. Interprétant difficilement ces sentiments, elles y réagissent en fonction de ce qu’ils
génerent en elles. Le stress, la peur, la rancceur diffusent une forme d’énergie négative qui
influe inévitablement sur les relations entre I’accompagné et 1’accompagnant.

Pour apprendre a un tiers, 1’essence des relations sociales, il convient prioritairement de
disposer des aptitudes humaines nécessaires a cette entreprise : le calme, la patience, la remise
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en question, la flexibilité, le respect et I’intégrité, sont autant de qualités dont il faut disposer
pour assurer 1’accompagnement de personnes atteintes d’autisme.

Méthodologie.
Rappelons une fois encore que la base de tout travail d’accompagnement pédagogique Se

trouve dans la qualité de I’évaluation. Dans le cadre des interactions sociales, cette derniére
porte sur les éléments suivants :

e Quelle réaction en la présence d’un Tiers ?
e Le comportement interpersonnel est-il différent envers les personnes connues ?
e Quelle réaction lors de la présence d’étrangers ?
e Quelles sont les comportements interpersonnels négatifs ?
V' Agressivité
v Comportement trop affectueux ou accaparant

v

¢ Habitudes personnelles négatives (parle fort, coupe la parole, etc.)
¢ Quel comportement adopte-t-il pendant les activités de groupe ?
e Quel comportement adopte-t-il dans le groupe lors des temps libres ?

e Quel comportement adopte-t-il lors des sorties ?

Comme toute démarche d’apprentissage, le processus doit partir des acquis les plus basiques
et évoluer progressivement, au rythme du patient, vers des aptitudes plus complexes. S’il est
nécessaire de pouvoir respecter le niveau ou se trouvent les personnes afin d’adapter la
difficulté des exercices proposeés, il est tout aussi important de faire preuve d’objectivité quant
au résultat a obtenir et aux limites auxquelles elles sont confrontées. L’accompagnement
pédagogique doit servir les besoins de 1’accompagné et non, 1’égo des intervenants.

Ainsi, le choix des priorités éducatives a une grande importance et doit se faire en fonction de
ce qui est le plus utile pour la personne. Il faut également pouvoir admettre que certains
acquis ne sont pas accessibles et surtout que certaines attitudes sociales, bien que
dérangeantes pour 1’environnement, ne peuvent étre corrigées. Certaines stéréotypies sont
stigmatisantes pour les personnes qui les développent mais ne pourront pourtant pas
disparaitre. Ne doit-on pas accepter que leur fonction sécurisante soit plus importante que le
regard des autres ? Dans ce cas précis, n’est-ce pas l’entourage social qui nécessite un
processus d’éducation pour plus de tolérance et de compréhension ?

La démarche d’enseignement se décompose donc en étapes, que chacun peut gravir & son

propre rythme, sans subir de pression quant a la réussite ou a 1’échec. Chacun, en fonction de
son bagage capacitaire, est inclus dans cette «chaine » d’apprentissage, au niveau qui lui
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convient le mieux. Le but est de maximiser le nombre de reussites, afin de stimuler le plaisir
et de donner I’envie d’apprendre. La quantité ne sert a rien, seule la qualité du travail compte.

L’aménagement de 1’espace est un autre aspect qui influe sur la qualité de 1I’échange social.
Vivre au sein d’une collectivité, ne supprime pas les besoins de solitude ou d’intimité. Et cela
est d’autant plus vrai dans le cas de personnes souffrant d’autisme. Le besoin de se recentrer
sur soi et de s’isoler est omniprésent. L’espace est donc spécialement étudié¢ pour livrer d’une
part des lieux de partage et de convivialité et d’autre part, des lieux plus sécurisants, a 1’abri
de I’autre, quand cela est nécessaire. Un large parc entierement sécurisé sert également de lieu
d’apaisement, car il regorge de recoins et propose de multiples stimulations sensorielles.

Cette réflexion sur I’espace offre la possibilité non plus d’étre contraint d’effacer un
comportement en raison des nuisances qu’il génére, mais plutot de 1’orienter vers un lieu ou il
est parfaitement adapté. La personne qui a envie de grimper, se voit offrir la possibilité de le
faire mais dans un lieu défini (ex : terrain d’exercice) ou cela ne dérange personne. Il en est de
méme pour d’autres comportements rassurants mais opérés dans un contexte inadapté. En plus
de permettre la décharge émotionnelle et I’apaisement intérieur, cette méthode est une base de
travail pour I’apprentissage des conventions sociales : « Si tu te mets nu, tu dois le faire dans
ta chambre ou la salle de bain, qui sont des lieux ou I’on peut le faire » ou encore « si tu veux
sauter, allons dans la salle de psychomotricité sur le trampoline », etc.

Pour chaque personne, nous évaluons en premier lieu la capacité a vivre auprés des autres.
Accepte-t-il de partager sa table ? Accepte-t-il qu’on le touche ? Peut-il vivre au sein d’un
groupe ? Pour certains, le premier objectif est de pouvoir accepter la présence de I’autre et de
pouvoir vivre en harmonie avec les différents acteurs du foyer. Pour les situations les plus
délicates, la combinaison de périodes de retrait au sein de la chambre et d’activités sociales
progressives, est prévue. Les chambres présentent tout le confort nécessaire et sont sécurisées
afin de pouvoir y évoluer sereinement. Les personnes aux comportements les plus instables et
représentant une menace pour elles ou les autres, nécessitent la mise en place d’un
encadrement individuel trés conseéquent. Il est évidemment impossible de fournir ce dernier
en continu, d’autant qu’il soit nécessaire d’alterner les périodes de travail et les périodes de
repos. Cette possibilit¢ d’intervention en chambre permet d’instaurer un accompagnement
individuel pour chaque période de travail, de maniere fixe et structurée. La premiére étape
¢tant tout d’abord d’accepter la présence de 1’autre au sein de sa chambre. Petit a petit, en
fonction de la progression, la personne se voit inclue dans la vie du groupe.

La vie en société comporte un grand nombre de conventions sociales qu’il est nécessaire de
maitriser. Certaines de ces conventions demandent un 1’apprentissage de gestes fonctionnels
qui, dans le cadre de I’éducation d’enfants sans autisme, s’apprennent par démonstration,
sollicitations verbales ou imitation. Or, ces méthodes d’apprentissage ne conviennent pas dans
le cadre de l'autisme et il est donc nécessaire d’emprunter d’autres canaux pour leur
enseignement. L’apprentissage corporel est une de ces techniques.

Ainsi, a la place de montrer sur son propre corps ou en se tenant face a la personne (ce qui
donne une démonstration en miroir et donc, différente de la réalité), le fonctionnement de ces
gestes, on se place derriere celle-ci et on instrumentalise son corps en la guidant. Cette
méthode permet 1’apprentissage de gestes basiques comme 1’utilisation des couverts ou
encore, 1’hygiéne corporelle, qui favorise 1’autonomie, 1’estime de soi et offre donc une plus
grande maitrise de son propre corps.

En ce qui concerne les conventions sociales plus abstraites, il est nécessaire d’agir dans le
concret pour permettre leur compréhension. Pour le cas par exemple de la pudeur, il est
nécessaire d’apprendre qu’on ne peut pas uriner devant tout le monde, ou encore de ne pas se
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promener nu dans les parties communes. Pour cela, il faut montrer par des exemples concrets
les lieux adaptés pour tel ou tel autre comportement. L’apport d’un support visuel tel que les
pictogrammes est tres précieux. De plus, le renforcement positif (petites récompenses,
félicitations, etc.) est tres souvent nécessaire pour stimuler les comportements adaptés.

Comme pour le développement de la communication, 1’utilisation d’un support visuel est trés
souvent nécessaire pour concrétiser les apprentissages relatifs aux comportements sociaux.
Par le biais de photos ou de pictogrammes, on parvient & concrétiser certaines notions tres
difficiles a comprendre par le simple support verbal.

Cela dit, il est nécessaire de veiller a la généralisation des acquis, pour que la personne puisse
les utiliser dans des contextes variés. En effet, en plus du travail individuel dans un lieu prévu
a cet effet, I’intervenant doit intégrer les apprentissages dans la vie quotidienne, pour s’assurer
que son €léve puisse les relier aux €éléments concrets qu’ils représentent. Progressivement,
I’usager va devenir compétent au sein d’espaces de plus en plus étendus et gagnera beaucoup
de confiance en lui, pour aborder les situations nouvelles qui s’offriront a lui.

B.9. Approche et philosophie « Snoezelen ».

Le snoezelen est une activité visant la stimulation de la perception sensorielle.

Cette technique voit le jour au Pays-Bas, dans les années 70 et est due a la créativité de deux
inventeurs, combinée a la réflexion de deux psychologues.

Le mot snoezelen est une contraction des deux mots néerlandais « snuffelen » (renifler : se
rapportant a la découverte de I’environnement a travers la perception sensorielle) et
« doezelen » (somnoler : relatif a I’état de bien-étre).

Cette activité se réalise donc dans un espace étudié et doté d’un matériel spécifique.
L’ambiance y est créée par un travail de la lumiére, du son, de ’odeur et des textures des
matériaux utilisés.

Au sein du snoezelen, rien ne doit étre forcé. Le role de 1’intervenant est de susciter 1’intérét
pour I’environnement et la relation. Cette méthode est essentiellement basée sur un travail
corporel qui demande respect, disponibilité et ouverture au langage corporel.

Le snoezelen a également pour particularité de briser le rythme imposé par la vie
institutionnelle. En son sein, 1’usager reprend ’absolu controle de son existence et dicte, par
lui-méme, I’orientation de la séance.

Cet outil peut permettre d'instaurer une relation de confiance entre I'accompagnant et l'usager,
et venir pallier les difficultés relationnelles que peuvent présenter les personnes atteintes d'un
syndrome autistique.

Sur un fond musical relaxant, 1’éducateur va composer ou stimuler le contact physique par des
positions corporelles d’ouverture. Il est au service des personnes, il n’oblige pas, il reste
attentif au moindre petit signe de relation. Il est a I’écoute de I’autre et c’est de son vouloir
qu'il va s’inspirer.

Si l'usager souhaite étre couché, couchons-nous a ses cOtés en respectant, bien sdr, sa bulle de
confort et en ne I’approchant que s'il I'accepte.
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Il est donc important de travailler sur les interactions sociales pour créer un climat de

confiance.

En snoezelen, I’équipe éducative tente de travailler les aspects suivants :

Apprendre le respect du territoire d’autrui

Se donner les moyens pour faire respecter les limites

Arriver a faire diminuer I’angoisse et donc les comportements déviants

Apprendre que le contact n’est pas dangereux, se laisser toucher et oser toucher
’autre.

Créer un climat de confiance qui influera sur les actes de la vie de tous les jours
Acquérir une notion d’appartenance a un groupe

Le langage non-verbal y est privilégié, au dépend de la communication orale. On y induit de
la sorte un climat propice au calme et a la détente.

Les principes de base pour "snoezeler" sont :

L'accompagnant est le garant de I'ambiance au sein du snoezelen. Il doit
veiller & la douceur de sa voix et de la musique, et de maniére plus générale, a
créer un environnement accueillant, en limitant les stimulations négatives.

Le choix de Il'activité et de sa durée, incombe au visiteur, et non a
I'accompagnant

Le visiteur doit se sentir en sécurité aupres de I'accompagnant

Seul compte le rythme désiré par le visiteur

Les notions de performance et de réalisation quantitative n'ont pas leur place
au sein du snoezelen. Seules importent la qualité de I'activité et le plaisir
éprouveé par les participants (et leur accompagnateur).

Le travail relationnel ne doit pas s’arréter au pas de la porte de 1’espace « snoezelen ». Au-
dela des méthodes mises en place, une philosophie de vie « snoezelen » peut s’instaurer. La
confiance et les relations privilégiées qui se sont établies dans cette salle doivent s’immiscer
dans la vie quotidienne. Il y a des moments forts qui doivent étre imprégnés de cette
philosophie tels que les bains, les toilettes ou encore les repas.

Les relations établies se retrouvent dans la vie du foyer, les interactions en sont imprégnées.
La confiance s’instaure au snoezelen et se retrouve dans tous les gestes de la vie quotidienne.
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C. Méthodologie d’intervention propre au groupe « Adultes» et au groupe
« Adolescent ».

C1. Introduction.

Les besoins des adultes que nous accompagnons, ainsi que les méthodes développées pour y
répondre positivement, nous semblent déja trés largement développés au sein de ce projet
pédagogique. Ainsi, pour éviter de trop nombreuses répétitions qui en plus d’alourdir la
lecture de ce projet, n’y apporteraient rien de neuf, nous nous attelons, au sein de ce chapitre,
a décrire les modalités d’accompagnement mises en place pour le suivi quotidien de nos
adolescents.

Cela dit, les différences de structuration entre les deux groupes en présence s’y trouvent
¢galement mises en exergue, ainsi que l’organisation des journées qui différe pour chacun

d’entre eux.

Un bref descriptif des besoins plus spécifiques aux adultes est également opéré, afin de
synthétiser les priorités d’accompagnement qui les concernent.

C2. Organisation structurelle.

Notre site de Bas-Oha accueille donc tant des jeunes adultes (de 20 & 35 ans) que des
adolescents (entre 12 et 20 ans).

Chacune de ces populations présente des besoins singuliers, qui nécessitent la mise en place
de méthodes d’intervention distinctes.

Ces dernic¢res s’operent préalablement par une séparation physique, qui a servi de base a
I’élaboration de I’organisation quotidienne. Ainsi, les adultes et adolescents sont répartis au
sein de deux groupes, au mode de structuration spécifique. 1l est néanmoins important de
noter que nous n’avons pas opéré a une séparation catégorique de ces deux populations, et que
certaines activités peuvent voir une mise en commun de residents des deux groupes.

En effet, lors de 1’analyse réalisée pour chacun de nos pensionnaires, nous avons constaté de
fortes similitudes entre les besoins de certains, sans distinction d’age. Ainsi, si pour la grande
majorité des actes de la vie quotidienne, la séparation des groupes selon ce critére était
opportune, elle 1’était moins pour la réalisation d’activité ou le niveau capacitaire semble un
choix plus approprie. Une répartition ainsi réalisee peut, dans certaines situations
particulieres, favoriser la progression d’une ou I’autre personne, qui dispose d’un niveau
supérieur ou inférieur au reste de son groupe et qui, se s’avérerait dans le premier cas €tre un
frein pour ses pairs ou, dans le second, pourrait se voir mis a 1’écart ou vivre une expérience
négative.

Cela dit, si une activité se déroule avec des résidents des deux groupes, elle se fait en présence
d’éducateurs spécifiques a ces deux derniers, afin d’assurer la continuité du travail réalisé au

quotidien.

Pour chacune des activités ou nous avons opéré de la sorte, nous expliquerons les raisons qui
nous ont conduits a ce choix.

La distinction des méthodes d’intervention entre le groupe des adultes et celui des adolescents
s’est ensuite opérée selon le contenu proposé au sein méme des activités. Si la majorité de
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celles-ci se voit proposée aux deux groupes, elles se trouvent adaptées aux besoins spécifiques
a ceux-ci.

C3. Besoins spécifiques liés a 1’accompagnement d’adultes présentant un syndrome
autistigue.

Nous disposons, pour 1’accompagnement des adultes en situation d’autisme, d’une expérience
de plus de cing ans. L’accueil de ces patients au sein du foyer « Arc-en-ciel », sur notre site de
Loncin et les résultats probants que nous avons pu y constater, nous améne a reconduire cette
expérience au sein du foyer de Bas-Oha.

Outre les éléments déja décris ci-haut dans le texte, il convient néanmoins de préciser les
domaines plus singuliers au sein desquels s’inscrit notre démarche pédagogique
d’accompagnement des adultes.

La grande majorité d’entre eux présente des troubles dans le domaine de la communication,
qui nécessitent un accompagnement quotidien, au travers d’activités individuelles en séances
de logopédie mais également par la mise en place de différents moyens de communication
alternatifs et/ou augmentatifs, au sein méme de 1’environnement. Ces derniers sont assurés par
’utilisation de pictogrammes, de tableaux de communication, par la reformulation et la
verbalisation systématique (pour les personnes ayant acces a la parole).

Ensuite, nous veillons au maintien des acquis et habilités fonctionnelles dont nous décelons la
présence (parfois oubliée) ou I’émergence. Malgré 1’age adulte, certains de nos patients
présentent d’importantes carences dans le domaine de I’autonomie. Dés lors, le travail
d’apprentissage se concentre essentiellement sur [’acquisition d’aptitude favorisant
I’autonomie et la capacité a faire face a la vie quotidienne.

Une tres grosse part de notre travail auprés des adultes consiste a déceler chez chacun d’eux,
les domaines spécifiques au sein desquels ils apprécient évoluer et de proposer des activités
occupationnelles en lien avec ces derniers, afin de les inscrire dans des projets structurants et
épanouissants. Pour certains, 1’absence de centre d’intérét demande un travail de recherche
plus conséquent, afin de stimuler 1’attention et éviter les difficultés liées au repli et a
I’inoccupation.

Nous portons également une attention toute particuliére au développement des aptitudes
sociales afin, d’une part de faciliter le «vivre ensemble » (primordial au sein d’une
collectivité) et d’autre part, pour favoriser I’intégration au sein d’activités extérieures au
foyer, ol nos patients sont amenés a rencontrer des personnes étrangeéres au service.

Le travail relatif & I’atténuation des troubles du comportement prend ici tout son sens car ces
derniers ne sont majoritairement problématiques qu’en relation directe avec 1’environnement
social (hormis les comportements automutilatoires, les mises en danger de sa propre personne
[ex : pica] ou les destructions de I’environnement matériel).

Enfin, il convient d’insister sur I’importance du travail d’analyse des besoins singuliers de
chacun des patients accueillis, qui a elle seule, détermine 1’orientation du suivi pédagogique.
S’il nous est possible de décrire, dans les grandes lignes, la globalité de notre travail, ¢’est par
I’individualisation de notre accompagnement que nous le concrétisons au quotidien.
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C.4 Besoins spécifiques liés a ’accompagnement d’adolescent présentant un syndrome
autistigue.

A I’image de tout autre individu, I’adolescence représente pour un enfant autiste, une étape
essentielle dans son développement. Cela dit, si les perturbations et changements que
I’individu subit a cette période, sont identiques a celles des enfants sans autisme, les
difficultés s’en trouvent exacerbées car leur compréhension est compliquée par les troubles
liés a I’autisme.

Cela est d’autant plus vrai lorsqu’on se trouve en présence d’enfant en situation d’autisme
sévere, associé d’une déficience intellectuelle et de troubles du comportement.

De¢s lors, il convient de prendre en compte les mémes éléments que pour 1’accompagnement
d’autres adolescents, mais de les adapter aux méthodes spécifiques développées pour le suivi
des personnes autistes.

C.4.1 Sortir de la dépendance infantile

Pour toute personne, I’adolescence représente le passage entre le monde de I’enfance et celui
des adultes. Ainsi, par ’affirmation de soi, I’enfant va tenter de se démarquer de I’attache qui
le lie aux adultes, afin de s’affirmer en tant que personne a part entiére. L’enfant va dés lors
tenter d’acquérir un degré de liberté plus conséquent mais son syndrome autistique risque
d’autant plus de I’exposer aux dangers éventuels de son environnement. L’opposition de
I’adulte a cette prise d’indépendance va étre vécue comme une source de frustration et risque
d’exacerber les troubles du comportement qui sont alors développés pour se dédouaner de
I’emprise éducative. C’est ainsi que 1’adolescence se voit souvent le terrain propice a
I’encrage des difficultés comportementales et qu’une attention particuliere doit étre apportée a
ce niveau, pour éviter la recrudescence des troubles et leur apparition plus systématique.

En plus de devoir gérer ce besoin d’indépendance, I’enfant se voit confronté aux changements
de son corps, qui devient plus fort et plus grand. D’autant que la déficience intellectuelle
induit généralement un décalage entre 1’age physiologique et I’age mental. Alors que le corps
se prépare au passage a l’dge adulte, les besoins restent bien ancrés dans le monde de
I’enfance. Cet état de fait est a la source de nombreuses ambiguités qui peuvent étre
particulierement angoissantes quand la personne ne dispose pas de moyens pour les exprimer
ou les comprendre.

Outre ce changement de morphologie, I’enfant constate aussi I’apparition de besoin nouveau
qu’il ne connait pas et qu’il ne sait comment assouvir. Ainsi, [’accompagnement
d’adolescents autistes engendre la prise en compte de 1’apparition de besoins liés a la
sexualité et de 1’éducation quant aux comportements a adopter face a ces derniers.

Enfin, I’adolescence est également le théatre d’importants changements dans la morphologie
des rapports avec le tissu familial. Un accompagnement des familles est donc nécessaire pour
le maintien de relations familiales équilibrées et épanouissantes pour I’adulte en devenir.

En effet, lorsqu’une famille est trés présente dans I’éducation de son enfant autiste, elle
I’investi cet accompagnement de maniére d’autant plus forte, en raison de la fragilité liée au
handicap. Il devient dés lors trés compliqué pour les proches, de voir fleurir au sein de cet
Etre, un adulte, qui en depit de son apparence, conserve des comportements qui I’exposent
aux dangers de I’environnement.
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Ainsi, si le comportement change peu, les besoins quant a eux, revétent une tout autre
morphologie qui demande I’instauration de modalités d’accompagnement plus spécifiques.

Il est de notre r6le d’accompagner la famille face a cette évolution et d’aider les proches a
transgresser I’image de I’enfance éternelle, que I’on voue parfois aux personnes en situation
de handicap.

C.4.2 Les interactions sociales :

L’adolescence est également le moment ou I’enfant se voit de plus en plus attiré par les
groupes de personnes de son age et se détache du lien qu’il entretenait préalablement avec ses
parents.

Dans le cadre de I’autisme, on constate trés souvent un processus différent, car I’enfant se
démarque dés ses premiéres années de son environnement social et a tendance a se tourner
vers ses intéréts personnels plutdt que vers les personnes de son entourage. L.’adolescence
peut engendrer, chez 1’enfant autiste, un accroissement de ce retrait et exacerber le
phénomeéne de repli autistique.

Il convient donc de stimuler les aptitudes sociales de 1’adolescent, pour lui faire prendre
conscience de son environnement social et tourner son intérét vers ce dernier.

Le travail en classe est un des outils privilégi¢ dans le processus d’acceptation de I’autre. En
effet, bien que I’adolescent y bénéficie d’un accompagnement individualisé et intensif, il y
apprend également a partager son espace vital avec les autres membres du groupe et ainsi, a
accepter leur présence.

De plus, la réalisation d’activité de jeux collaboratifs en relation directe avec les intéréts
specifiques que nous avons pu observer, permet 1’accroissement des aptitudes sociales,
nécessaires a la vie d’adulte. Le but de ces activités est de susciter I’intérét social et que
I’adolescent prenne conscience de I’utilité de 1’autre :

» Le monde ne se réduit pas a sa propre volonté
» La présence d’autrui n’est pas toujours une menace pour ce qu’il est.

Enfin, la présence a ses cotés, d’autres adolescents du méme age chronologique, permet a la
personne de mieux s’identifier au groupe et de vivre plus sereinement les expériences
sociales.

C.4.3. Travail et généralisation des aptitudes a la vie quotidienne.

L’enfance est le terrain idéal pour I’apprentissage, car le corps et le cerveau de I’enfant sont
programmés pour emmagasiner de nouvelles connaissances. Les enfants autistes n’échappent
pas a cette regle mais se voient confrontés a des difficultés plus grandes en raison des troubles
qu’engendre leur handicap.

De¢s lors, I’entrée dans 1’adolescence comporte treés souvent des carences en termes d’habilités
fonctionnelles, sur lesquelles il est nécessaire de s’attarder pour permettre a 1’adolescent,
d’acquérir les outils nécessaires a I’appréhension de 1’age adultes.

Ces habilités fonctionnelles font 1’objet d’un travail quotidien, divisé entre la réalisation
d’ateliers et 1’accompagnement dans les actes de la vie quotidienne. Il est evidemment
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impossible d’en dresser une liste exhaustive car chaque apprentissage se réalise en lien directe
avec le niveau capacitaire des adolescents accueillis.

Cela dit, en voici quelques exemples :
e Acquisition des gestes ¢lémentaires liés a I’hygiéne

e Apprentissage des aptitudes liées au déroulement du repas : tenue des
couverts, propreté, rythme adapté, etc.

e Apprentissage de la continence

e Travail des acquis scolaires

e Discrimination sensorielle

e Préhension et motricité fine

e Travail d’aptitudes fonctionnelles variées

e La psychomotricité

e Aptitudes aux jeux et a I’imagination

e Acquisition de moyen de communication

e Travail autour du mouvement et de I’appréhension de 1’espace

e Apprentissages des conduites adaptées pour I’assouvissement des
besoins sexuels.

e Eftc.
C.4.4. Jeux imaginatifs

Bien que le besoin de jouer s’atténue avec 1’entrée dans 1’adolescence, il reste néanmoins tres
présent. Cet élément doit donc indubitablement étre pris en compte pour 1’accompagnement
d’adolescents. Une fois de plus, I’adolescent autiste n’échappe pas a cette regle.

Outre I’apprentissage et le travail quotidien, il convient d’octroyer, chaque jour, des moments
ou le besoin de jouer pourra s’exprimer. De plus, le jeu est tres souvent un outil essentiel pour
le développement de I’imagination, qui est primordial pour le suivi et I’épanouissement de
toute personne.

Dans le cadre de 1’autisme, il est d’autant plus important car on constate de fortes carences
dans le domaine de I’imagination, qui peuvent engendrer les angoisses liées entre autre, a
I’imprévu et au changement du rythme quotidien.

Travailler I’imagination, c’est montrer aux personnes autistes qu’il existe autre chose que ce

qu’elles voient et dés lors leur donner les outils pour faciliter leur compréhension de ce qui les
entoure.
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C.4.5. Besoin médicaux

L’accompagnement médical et plus particulieérement psychiatrique des adolescents demandent
¢galement la mise en place d’un suivi spécifique. En effet, si la délivrance d’une médication
est trés souvent nécessaire, il convient d’observer la plus grande prudence quant a sa mise en
ceuvre, car le cerveau d’un adolescent est encore en voie de développement. La distribution de
traitement trop conséquent peut, dans ce cas, engendrer des séquelles conséquentes, pouvant
perturber ce développement et laisser des traces irréversibles lors du passage a 1’age adulte.

C.4.6. Susciter I’intérét pour des activités variées
Afin de préparer au mieux nos adolescents a 1’age adulte, nous les inscrivons au sein de
projets variés qui, en plus de permettre 1’atteinte d’objectifs singuliers — suivant les éléments
décris ci-haut — cherchent a stimuler I’intérét pour des domaines de compétence variés, et
briser le phénomene de repli au sein d’activités répétitives et limitées.

Un descriptif de ces dernieres sera présenté ci-dessous.

C.5. Journée Type.

La journée type présentée ci-dessous représente le déroulement d’une journée idéale. Elle
permet de structurer au mieux notre travail et est un guide seécurisant pour nos pensionnaires.
Cela dit, a I’épreuve du quotidien, il convient quelques fois de devoir I’adapter a la réalité
quotidienne des habitants du foyer.

L’organisation théorique d’une journée n’est jamais prioritaire face aux notions de respect, de
bien-étre et d’humanité.

Journée Type
Groupe « Adolescents » Groupes « Adultes »
6.00 - 9.30 o Levés e Levés (la plupart est déja éveillée).
Douches e Douches
Déjeuner o Déjeuner
9.30-11.00 e Lecture du tableau d’activité o Réalisation de tche — participation a la
o Départ en activité (une demi-heure vie quotidienne
d’activité physique puis intégration | @ Lecture du tableau d’activité
des ateliers) o Départ en activité
e Classe
11.00 - 12.00 e Lavage des mains e Lavage des mains
e Passage aux toilettes e Passage aux toilettes
e Change e Dressage de la table pour les deux
groupes
12.00-13.00 e Repas (servis en premiers) -> o Repas (servis en seconds)
chacun débarrasse son assiette e Taches liées au repas (débarrassage —
vaisselle — etc.)
13.15-14.30 e Retour au calme (sieste —chambre — | e Retour au calme (sieste —chambre —
salon) salon)
14.30 - 16.30 e Change — soins du corps e Change — soins du corps
e Lecture du tableau d’activité e Lecture du tableau d’activité
o Départ en activité o Départ en activité
16.30 -17.00 e Lavage de mains e Lavage de main
e Godter o Godter
17.00 - 18.00 e Temps libre — promenade — jardin e Temps libre — promenade — jardin —
— activité individuelle activité individuelle
e Dressage des tables
18.00 —19.00 e Repas e Repas
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19.00 — 21.00 Téches

Soins du corps

Mise en pyjama
Salon télé ou coucher

Coucher

Soins du corps

Mise en pyjama
Salon télé ou coucher
coucher

C.6. Structuration de ’environnement.

Hormis les locaux d’activité et le jardin, chaque groupe dispose de groupe de locaux de vie
distincts. lls se répartissent comme sulit :

> 1% étage : Chambres du groupe « Adolescents » - Chambres des filles - Salle de bain
du groupe « Adolescent » et des filles

> Rez-de-chaussée : Chambres et salles de bains du groupe « Adultes » - salle & manger
et salon du groupe « Adultes » - salle a manger et salon du groupe « Adolescents »

C.7. Organisation des activités.

Activités proposées aux deux groupes :
e Natation :
> Nous procédons ici a une mise en commun des deux groupes. Le choix des
participants se réalisent en fonction de la capacité a nager, du rapport a 1’eau (peur,
danger, etc.).
> Deux éducateurs présents : 1 pour les adultes — 1 pour les adolescents
e Snoezelen : groupe séparé
e Psychomotricité : groupe séparé
e Logopedie : groupe séparé (accompagnement individuel)
e Entretiens individuels avec la psychologue (support communication) : groupe séparé
e Cuisine : groupe séparé
e Arts plastiques : groupe sépare
e Hipothérapie : groupe séparé
e Randonnées - promenades : groupe separé

Activité propre aux adultes :

e Participation a la vie quotidienne : rangement, gestion du linge, la vaisselle, dressage de la
table, hygiéne lieu de vie, gestion déchet,

e Jardinage

e Shopping (en projet) — restaurant — intégration sociale
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e (Gestion des vétements (quel type en fonction des saisons)

e Travail lié a la communication augmentative ou alternative.
Activités propres aux ados :

e Travail scolaire

e Apprentissage lié & la communication de base

e Préhension et motricité fine

e Discrimination visuelle et auditive

e Stimulation sensorielle
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5. Admissions et réorientation.
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A. Procédures et criteres d’admission.

Chaque demande est analysée au cas par cas tout d’abord par le staff de direction et ensuite,
par ’ensemble de 1I’équipe pluridisciplinaire

Toutes les demandes font 1’objet d’une rencontre entre notre équipe et le patient, ainsi que ses
poches ou les intervenants concernés par le dossier. L’objet de cette rencontre a pour premier
but d’établir le contact entre le futur lieu d’accueil et les personnes constituant I’entourage du
patient. Ensuite, cela nous permet de baser la décision d’accueil sur des éléments concrets,
plut6t que sur une description « papier » trés souvent subjective et s’éloignant de notre propre
analyse.

De plus, ce premier contact génére tres souvent des liens précieux, pour la suite de
I’accompagnement et est, d’un point de vue humain, tres enrichissant...

... Que de belles rencontres depuis le début de cette aventure !

B. Procédures de réorientation

\

Comme ce projet pédagogique le précise, nous veillons principalement a 1’évaluation
fonctionnelle des comportements de nos usagers, afin de procéder aux adaptations
environnementales et pédagogiques, nécessaires a la stabilisation des troubles les plus
extrémes.

Notre but est d’ouvrir un lieu d’accueil destiné a ces personnes exclues de tout autre milieu
institutionnel, par le rejet de leur comportement.

Nous repoussons donc nos critéres d’admission aussi loin que possible afin de répondre a cet

objectif et étudions I’opportunité d’un accueil en évaluant le bien-étre et les possibilités
d’épanouissement de nos patients.
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6. Mode d’évaluation du projet
Institutionnel.
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C’est a I’épreuve du travail de terrain que 1’on juge la qualité d’un support tel que le projet
pédagogique.

Ainsi, notre projet est réévalué de maniere permanente et éventuellement remanié en fonction
des évolutions et obstacles rencontrés.

Les ¢éléments repris sur papier doivent instrumentaliser I’accompagnement quotidien des

usagers et convaincre les acteurs de terrain afin de guider leur pratique et contribuer a leur
démarche pédagogique.
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7. Conclusion.
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I1 est toujours difficile, a I’épreuve de quelques pages, de traduire la pratique acquise au fil du
temps, par 1’expérience de terrain et la richesse des rencontres liées a notre démarche
professionnelle.

Cela dit, nous espérons que la lecture de ce projet pedagogique donnera au lecteur une vision
compléte de notre philosophie de travail et du regard que nous portons sur le monde de
I’autisme.

Notre volonté d’ouvrir une bréche entre 1’univers des valides et celui des personnes en
situation de handicap, nous donne I’énergie d’agir selon nos convictions, dans 1’espoir que
I’avenir verra croitre la tolérance envers les plus fragiles d’entre nous.

A ce jour, les expériences de rejet et d’exclusion sont le lot quotidien des personnes qui
gravitent autour du secteur du handicap.

Combien de parents se voient contraints d’assumer 1’accompagnement de leur enfant
handicapé, sous prétexte que les troubles du comportement présentés par ces derniers sont
ingérables au sein d’un foyer ? Si des professionnels formés n’y parviennent pas, comment
eux le pourraient-ils ?

Combien de jeunes patients autistes se voient intégrer un service psychiatrique pour les
mémes raisons ? Quels moyens structurels sont mis en place au sein du secteur hospitalier
pour répondre a 1’accueil de ces patients ? La bonne volonté du personnel, sans formation
specifique, suffit-elle a la création d’un encadrement structurant et sécurisant, @ méme de
combler leurs besoins ?

Notre engagement dans ce secteur nous fait chaque jour rencontrer des personnes pleines
d’entrain mais également exténuées par la multiplication des déceptions quant a leur enfant,
leur frére, leur usager, etc. Rejetées de toutes parts, nul ne sait comment faire pour bénéficier
de perspectives d’un avenir meilleur, pour les personnes atteintes d’un handicap mental,
d’autisme et/ou de troubles du comportement.

Le monde de ’Homme moderne ne se dit-il pas plus civilisé ?

La quéte du profit dans laguelle notre société est lancée nous fait penser le contraire. Pourtant,
les moyens existent. Nous sommes juste confrontés a un probléme de volonté sociétale.

Nous connaissons les methodes efficaces auprés de ce public fragilise et disposons des
énergies nécessaires a leur mise en ceuvre. Il s’agit simplement que la détresse sociale dans
laguelle se trouvent beaucoup trop de personnes atteintes de troubles autistiques severes -
ainsi que leur famille - devienne enfin une priorité politique afin que leur situation ne change.

Quand le secteur bancaire met le monde au bord du gouffre, les volontés étatiques se
mobilisent pour voler a son secours. Que mangue-t-il aux personnes souffrant d’autisme pour
qu’a leur tour, elles bénéficient des mémes égards ?

Il'y a pourtant tant & apprendre de 1’accompagnement de cette population. L’investissement de
moyens financiers permettant de leur garantir un cadre de vie adapté représente tres
certainement une perte aux yeux des acteurs du monde financier. Pourtant, en compensation
des deniers qu’il y a & perdre, nous aurions humainement tous a y gagner. Qu’on le croie ou
non, I’investissement dans les causes sociales est la clé d’un avenir meilleur car il servira la
conscience collective.
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Quand je parle autour de moi de I’autisme et du tableau clinique qui le définit, chaque
personne admet y reconnaitre des traits de sa propre personnalité. L’autisme ne rend pas si
different. Tenter de comprendre les patients qui en souffrent et de répondre a leurs attentes,
permet d’accéder a une meilleure compréhension de ce que nous sommes.

L’incapacité dont nous faisons preuve pour sortir de nos schémas habituels et proposer une
vision du monde différente de celle dans laquelle nous évoluons, démontre les limites de notre
imagination et I’obsession que nous entretenons pour nos routines quotidiennes.

Les injustices dont nous sommes témoins generent en nous colére et indignation, desquelles
nous tirons 1’énergie pour faire de notre établissement, un lieu de tolérance et
d’épanouissement pour ses habitants.

Cela n’est rien face a ’ampleur du probléme mais nous disposons de peu de moyens pour
influer sur la conscience collective. Nous ne pouvons qu’agir au sein de ce que nous
maitrisons et veillons donc a ce que nos valeurs bénéficient aux personnes que nous
accompagnons.

« Sois le changement que tu veux voir dans le monde »

Gandhi.
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3. Evaluation fonctionnelle.
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ENTRETIEN D'EVALUATION FONCTIONNELLE (EEF)
Personne concernée
Age

Sexe

Date de I'entretien

Interviewer

Ont répondu
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A. DESCRIPTION DES COMPORTEMENTS.

1. Pour chaque comportement préoccupant, définir :

Comportement

Topographie (a quoi il
ressemble)

Fréquence

Durée

intensité
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2. Lesquels de ces comportements sont susceptibles de survenir ensemble? Se
produisent-ils en méme temps? Dans une sorte de séquence ou de chaine de
comportements preévisible? En réponse au méme type de situation?

B. DEFINITION DES EVENEMENTS ECOLOGIQUES (CONTEXTUELS) QUI
PREDISENT OU OCCASIONNENT LES COMPORTEMENTS.

1. Quels sont les médicaments que prend cette personne, en quoi pensez-vous qu'ils
puissent affecter son comportement?

2. Quels sont les problemes médicaux ou physiques, qui pourraient avoir un
retentissement sur son comportement (asthme, sinusite, menstruations,
infections..)?

3. Décrivez les rythmes de sommeil et & quel point ces rythmes peuvent avoir un
effet sur le comportement

4. Régime alimentaire et horaires habituels des repas. En quoi cela pourrait affecter
son comportement?

A. Activités habituelles qui figurent a [’emploi du temps. Cocher les cases si il/elle prend du
plaisir a l'activité et/ou, si [’activité est associée a la survenue de problémes.

plaisir Problemes Heure Activité
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B. Jusqu'a quel point ces activités sont-elles prévisibles pour la personne, pour savoir ce qui
va se passer, quand, avec qui, ou?

C. Jusqu'a quel point la personne a-t-elle I'opportunité de faire des choix dans la journée?

D. Combien de personnes sont habituellement présentes autour de la personne (maison,
école..)? Semble-t-elle perturbée dans des situations ou il y a du monde autour d'elle?

E. Combien de personnes sont habituellement présentes autour de la personne (maison,
école..)? Semble-t-elle perturbée dans des situations ou il y a du monde autour d'elle?
Quel est le rapport numérique dans les groupes dont fait partie la personne (ratio
d'encadrement)? Pensez-vous que le nombre de personnes présentes et I'intervenant méme
aient un effet sur le comportement?

C. DEFINITION DES EVENEMENTS ANTECEDENTS IMMEDIATS SPECIFIQUES
QUI PREDISENT LE MOMENT OU LES COMPORTEMENTS SONT
SUSCEPTIBLES DE SURVENIR OU PAS.

1. Moments de la journée: Quand est-ce que les comportements sont le plus et le
moins susceptibles de se produire?

Le plus:
Le moins:

2. Lieux: Ou est-ce que les comportements risquent le plus ou le moins de se
produire?

Le plus:
Le moins:

3. Personnes: Avec qui les comportements risquent le plus ou le moins de se
produire?

Le plus:
Le moins:

4. Activités: Pour quelles activités les comportements risquent le plus / le moins de
se produire?

Le plus:
Le moins:
5. Y a-t-il des situations particuliéres ou propres a cette personne (ou événements ne
figurant pas ci-dessus) qui semblent parfois déclencher les comportements
(exigences particulieres, bruits, lumiéres, habits...)?

Le plus:
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Le moins:

6. Quelle est LA CHOSE que vous puissiez faire, qui risquerait le plus de
déclencher des comportements indésirables?

7. Décrivez en quoi le comportement de la personne serait modifié si...

A. Vous lui demandez de faire quelque chose de difficile :

B. Vous interrompez une activité désirée (TV, manger glace..) :

C. Vous venez de changer son emploi du temps sans I'avertir :

D. ll/elle voulait quelque chose mais ne pouvait I'obtenir (nourriture..) :

E. Vous ne faisiez pas attention a lui/elle ou l'aviez laissée seul(e) pendant un moment (ex. 15
min) :

D. CONSEQUENCES OU RESULTATS DES COMPORTEMENTS POUVANT

CONTRIBUER A LES MAINTENIR/FONCTIONS.

1. Pour chaque comportement défini dans la section A, identifier les conséquences
ou résultats specifiques obtenus lorsqu'ils surviennent dans des situations

différentes

Comp.

Situations particuliéres

Qu’est-ce qui est
obtenu ?

Qu’est-ce qui est évité ?
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E. EFFICACITE GLOBALE DES COMPORTEMENTS PROBLEMATIQUES.

Pour répondre, pensez a : (A) Quelle est l'intensité de I'effort physique nécessaire pour
s'engager dans le comportement, (B) A quelle fréquence faut-il avoir ce comportement avant
qu'il soit recompensé, (C) Combien de temps la personne doit-elle attendre la récompense ?

Peu efficace
Tres efficace

Comportement [ 1 2 3 4 5

—|—|T|O|/mmglo|m| >

F. QUELS COMPORTEMENTS FONCTIONNELS ALTERNATIFS LA PERSONNE
MANIFESTE-T-ELLE DEJA?

1. Quels sont les comportements socialement appropriés ou les compétences que la
personne manifeste déja et qui peuvent produire les mémes résultats ou les
mémes renforcements que les comportements problématiques?

G. COMMENT LA PERSONNE COMMUNIQUE-T-ELLE?

1. Quelles sont les stratégies générales que la personne utilise pour communiquer ou
gu'elle a a disposition (voix, signes, tableaux de communication..)? Avec quelle
régularité emploie-t-elle ces stratégies?

2. Indiquer les comportements que la personne utilise pour arriver a communiquer
avec une certaine efficacité dans les situations suivantes

3. En ce qui concerne la capacité a comprendre les autres / compréhension
communication

a. Est-ce que la personne suit des consignes verbales/ instructions? Combien? (Lister)

b. Reéagit-elle aux demandes ( signes/ gestes)? Combien? (Lister)

c. Est-elle capable d'imiter si vous lui montrez des exemples physiques pour différentes
taches ou activités?

d. Comment fait-elle habituellement pour signifier oui/non quand on lui demande si elle veut
quelque chose, aller quelque part, etc.?
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H. QU'EST-CE QU'IL VAUT MIEUX FAIRE QUAND VOUS TRAVAILLEZ AVEC

LA PERSONNE OU QUE VOUS L'ASSISTEZ?

1. Qu'est-ce que vous pouvez faire pour améliorer la probabilité qu'une séance de
travail ou une autre activité se passe bien?

2. Que vaut-il mieux éviter de faire (pour ne pas perturber ou désorganiser une
séance ou autre activité)?

. CHOSES APPRECIEES ET QUI SONT DES RENFORCATEURS.

1. Nourriture

2. Jouets et objets

3. Activités intérieures

4. Activités ou sorties a I'extérieur

5. Autres activités ou objets appréciés

J. HISTOIRE DES COMPORTEMENTS INDESIRABLES, DES SOLUTIONS

TENTEES POUR LES DIMINUER ET DE LEUR EFFET.

Comportement Ancienneté Interventions

Effets
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