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Délégation Belge de l'AIRHM

Réunion du 23 novembre 2005

A l’Institut François d’Assise à Bouge


Présent(e)s : 

-Mesdames Nadine Adant, Dominique Baïni, Chantal Binot, Marie Blondeel, Véronique Houchard, Pascale Lampe, Bernadette Richard, Gisèle Thibaut-Luckx, Maryline Vincent et Michèle Van Bael.

-Messieurs Olivier Alleman, Marc Derouaux, Guy Hubert, Michel Laurent et Jean-Pierre Martin.

Excusé(e)s :

- Mesdames Geneviève Bazier, Marie-Louise Chasseur, Anne Dasnoy, Monique Debruxelles, Christiane de Decker, Marie-Claire Haelewyck, Maryse Hendrix, Marie Jaspard, Geneviève Renglet et Anne-Françoise Thirion. 

- Messieurs André Leveaux, Michel Mercier, Gérard Minguet et Philippe Servais.


Thème de la réunion 

Zoom arrière sur le colloque organisé par la Mutualité Socialiste du Luxembourg les 20 et 21 octobre dernier en collaboration avec le CRETH et l’AIRHM pour la journée consacrée à la déficience intellectuelle sur le thème « Les technologies de l’information et de la communication pour l’intégration des personnes handicapées ».

Deux interventions retenues pour la réunion :

· Marc DEROUAUX nous présente dans un premier temps les « Enjeux des technologies de l’Information et de la Communication (T.I.C.) pour les personnes handicapées par une déficience intellectuelle ».
· Ensuite, Christine HANOT-DERAVET d'Auti-Ressources,  Dominique BAÏNI, ergothérapeute aux Perce-Neige, ainsi que Jean-Pierre MARTIN, psychopédagogue et directeur des Perce-Neige partagent avec nous l'exposé intitulé : "Utilisation des technologies alternatives : projet de l'enfant, projet du parent, projet du professionnel ?" 

Exposés 

· Enjeux des technologies de l’Information et de la Communication (T.I.C.) pour les personnes handicapées par une déficience intellectuelle 
Les Technologies de l’Information et de la Communication (TIC) regroupent un ensemble d’appareils (ordinateurs et programmes) nécessaires pour manipuler de l’information, la convertir, la stocker, la gérer, la transmettre et la retrouver. Elles désignent par ailleurs l’informatique connectée à Internet.

Internet permet de :

- Envoyer et de recevoir des messages par courrier électronique (e-mail),

- Envoyer des messages aux membres d’un groupe grâce aux groupes de discussion (newsgroup),

- Converser en temps réel (chat),

- Consulter ou de produire des informations sur le Web

Les TIC se développent de plus en plus au sein des entreprises, de l’enseignement, des soins de santé, de la citoyenneté, des services, des loisirs…De nombreux sommets mondiaux et européens se penchent sur le sujet, cependant que de multiples autorités et centres de références se créent.

Concernant l’usages de TIC par les citoyens wallons : 51% de la population n’a pas l’intention d’utiliser Internet ("pas d’intérêt, pas d’utilité"). Outre l’âge, le coût, le manque de formation et/ou de temps, la question des contenus présents sur Internet devrait également être posée.

Les obstacles aux TIC peuvent entraîner de nouvelles formes d’exclusion, par analphabétisme numérique, par manque d’accès à Internet ainsi qu’à cause des coûts. Ceci est appelé la « fracture numérique ».

L’accessibilité des sites web suppose quelques principes de rédaction élémentaires : 

- l’utilisation d’un langage simple, sans jargon 

- éviter les phrases longues 

- exposer une seule idée à la fois 

- utiliser des images claires  

La technologie d’aide (TA) représente les produits et services spécialement conçus pour répondre aux besoins particuliers des personnes handicapées. Ce marché d’une valeur de 10 milliards d’euros devrait croître de 10 à 20% par an.


L’industrie des TA est fragmentée. Chaque état a sa propre réglementation, avec des solutions incompatibles et une multiplication des efforts. Certains états appliquent des règles discriminatoires pour le remboursement d’équipement.

En ce qui concerne l’aide matérielle, l’Agence Wallonne pour l’Intégration des Personnes Handicapées (AWIPH) finance tout ou partie de la dépense pour autant qu’elle représente un surcoût par rapport à celle encourue par une personne valide dans des circonstances identiques et dans la mesure où elle compense le handicap ou prévient son aggravation et est indispensable à l’intégration sociale du demandeur (Moniteur Belge 18/05/04).

Les sites web de personnes handicapées sont peu nombreux pour assurer une visibilité suffisante aux sujets liés à l’intégration des personnes handicapées. Il convient de stimuler et de financer la création de sites “pour et par” les personnes handicapées.

Créer par ailleurs des lieux accessibles aux personnes handicapées, comme des Espaces Publics Numériques, permet de changer le regard des personnes valides sur la déficience.  

Une double démarche s’impose : faire connaître les possibilités des TIC aux personnes ayant une déficience intellectuelle et informer les inventeurs de nouveaux produits des besoins des personnes déficientes intellectuelles. 

L’apport des TIC semble évident dans plusieurs domaines comme l’intégration scolaire, l’insertion professionnelle, l’accès aux informations et aux services, ainsi que comme moyen d’expression et pour se rendre visible. Cela devient alors une aide à la vie quotidienne et à l’autonomie.

Les TIC permettent une mise en valeur de la personne par une augmentation de la confiance en soi, la découverte d’une nouveauté et le plaisir. De plus ils entraînent une mobilisation des capacités d’apprentissage (stabilité, concentration, attention) et constituent enfin un support de communication écrite, symbolique ou parlée.

· Utilisation des technologies alternatives : projet de l'enfant, projet du parent, projet du professionnel ?
La question est : comment donner à un enfant présentant des handicaps à la fois moteur, sensoriel et intellectuels extrêmement limitants, la possibilité de développer « activement » une communication qui lui est propre ? L’utilisation de technologies nouvelles peut-elle y contribuer ?

Trois points de vue sont développés dans la perspective de l’utilisation des technologies alternatives : celui de l’enfant, du parent et du professionnel.

- L’enfant est un partenaire incontournable et il importe de l’aider à prendre une place centrale dans son projet de communication. Pour cela, il faut bien connaître ses capacités motrices, sensorielles et cognitives afin de lui proposer des stimulations  et des messages destinés à attiser son intérêt (notamment ludique). Il est important de tenir compte par ailleurs du besoin d’accompagnement comme critère pour l’attribution ou non d’une aide.

- La famille est également un partenaire incontournable et se présente comme le « spécialiste » de leur enfant 

· Reconnaître le caractère singulier de chaque situation familiale

· Difficultés d’avoir des informations sur les aides techniques possibles y-compris les moyens financiers

· Quand des parents cherchent une équipe pour accompagner leur enfant, en trouver une qui puisse entendre les réalités familiales et à qui la famille puisse oser « se dire » et qui fasse preuve d’une écoute non-intrusive

· Quelques voies sans issues :  
* la technique n’efface pas le handicap (parfois il le stigmatise) ce qui peut provoquer du découragement chez la famille 

* il faut accepter que trouver le bon « outil » et se l’approprier prend du temps 

* devenir autonome peut donner à l’enfant le pouvoir de faire quelque chose pour lui-même ou pour les autres sans intervention de l’adulte et remettre en question une situation

- Les professionnels proposent trois indications : les deux premières sont essentielles, elles renvoient aux bases de la communication; c’est ensuite que l’utilisation d’outils peut être envisagée.

· Reconnaître l’enfant comme une personne, comme « acteur » de « son » projet de communication.

Pour aider l’enfant à prendre sa place, à le rendre acteur de sa propre communication, il faut apprendre à le connaître, entrer en communication avec lui. 

· Gérer les étapes de développement de cette communication au nombre de 4

· a) Dans un premier temps, on prend le temps de connaître l’enfant, d’établir une relation avec lui et de comprendre ses premières ébauches de communication ; 

· b) Ensuite, on découvre, en concertation  équipe-parents, les « signes de communication » utilisés par l’enfant ; il peut s’agir d’un regard, d’un toucher, d’un mouvement, d’un geste, d’un son, d’une mimique,… ;

· c) commencer par renforcer (ou installer) les différents pré requis nécessaires à toute communication,  à savoir, l’utilisation du regard, des mimiques, des gestes, du oui ou non, etc.

Il convient également de veiller à un environnement et à un positionnement adéquats afin de mettre l’enfant dans de bonnes conditions de travail. 

· d) Dans certains cas, une communication orale peut  être établie, mais plus souvent, on envisagera soit une communication gestuelle (Coghamo, Français signé), soit l’utilisation d’un carnet de communication ( avec photos, dessins, images, pictogrammes CAP ou PCS).

· Proposer des outils permettant à l’enfant d’agir sur son environnement

Tout commence par le plaisir de jouer. Dans un premier temps, on utilise des jeux permettant une réponse directe, des jeux action/réaction qui offrent un plaisir immédiat (exemples : piano, balle musicale, toupie, sonnette d’appel…).

Dans un second temps, l’utilisation de l’ordinateur peut aider l’enfant privé de langage oral à accéder à un outil de communication alternatif dans une certaine mesure.

Discussion

Dans la recherche des causes, nous oublions souvent de resituer la personne dans son histoire de vie.

Il y a forcément une explication aux comportements des personnes :  tout est langage.

Investir un temps de compréhension du cas des personnes peut agir à leur bénéfice.

L’analyse fonctionnelle à cet égard peut constituer un guide de questionnement efficace. Il en existe plusieurs et la délégation pourrait en faire un inventaire.

Il serait intéressant d’ensuite les tester et d’évoquer des cas cliniques.

Ce travail de recherche constituerait un véritable challenge.

Dernières nouvelles :

1. Le Xème congrès de l’A.I.R.H.M. aura lieu en 2006, à Lausanne (Suisse), à la Haute Ecole Pédagogique du 21 au 24 août. 
Il portera sur le nouveau paradigme de la Participation, inspiré de la reconnaissance des droits culturels, sociaux, juridiques et politiques des personnes présentant une déficience intellectuelle. Vous trouverez toutes les informations utiles sur le congrès sur le site de l’AIRHM (www.airhm.org). 

Dans ce cadre, une proposition a été adressée par Viviane Guerdan, l'actuelle présidente de l'AIRHM, allant dans le sens d'organiser, dans plusieurs délégations, en préparation du Congrès, des rencontres de personnes présentant un handicap mental, de façon à mieux connaître leurs représentations mentales en lien avec le concept de "participation".
Plusieurs services se sont d'emblée portés volontaires pour participer à cette recherche, avec aussi le projet de donner la parole sur ce sujet à Lausanne à des personnes présentant un handicap mental. 

Dans cette optique, une première réunion de préparation aura lieu au Bercail, rue Saint Nicolas, 554 à 4000 Liège le mercredi 18 janvier 2006 de 14 h à 17 h à laquelle nous convions également des usagers.

2. Colloques, congrès, journées d’études, conférences, formations

L’a.s.b.l. Le Bercail propose, en prolongement de son 25ème anniversaire, une journée de rencontres autour du thème du lien le 21/04/06 au Motorium d’HERSTAL (plus d’informations : Maison du Social de la Province de Liège – Centre d’Etudes et de Documentation Sociales asbl au 04/232 31 42 ou au 04/232 31 54).
3. Réunions de la délégation en 2006 :


Les rapports des réunions de la délégation sont désormais consultables sur le site internet de l’association à l’adresse suivante  http://www.airhm.org/content/82/106/
La première réunion de l’année 2006 aura lieu le mercredi 25 janvier 2006 à l’Institut François d’Assise, rue de l’institut 30 à 5004 Bouge (Tél. 081/21 02 47). A l'ordre du jour de cette réunion, Gisèle THIBAUT et Bernadette HINNEKENS de la Marelle à TOURNAI nous présenteront un projet TREMPLIN de recherche-action pour des personnes déficientes intellectuelles présentant des problèmes comportementaux.
Changement d’horaire : les réunions se dérouleront dorénavant de 14H à 16H !

Les prochaines réunions auront lieu en 2006 aux dates suivantes : 22 mars, 07 juin, 20 septembre et 22 novembre.

Nous consacrerons une ou plusieurs réunions sur le thème de la participation. Un appel est lancé auprès des membres de la délégation.
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