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Les défis et les facilitateurs a la participation
des enfants (0-12 ans) qui utilisent des systéemes de CAA

Etude exploratoire menée aupreés de parents et de professionnels

J. Gosselain, A. Bragard & N. Nader-Grosbois, UCLouvain-IPSY

« Ga demande beaucoup d'énergie
aux parents or y a déja plein de
choses qui leur tombent sur la téte »

« Pour eux, ce n'est pas de la communication »

« Tout le monde a son réle & jouer».
le plus jeune Gge » « Jai Vimpression qu'on est vraiment
laissés & labandon »

« Y ades écoles aussi avec lesquelles on sait
quautomatiquement la collaboration va étre
excellente »

« Chacun fait son réseau mais y a pas
de communication autour de ¢a »

«ll est possible de

On peut avoir deux personnes avec
une méme pathologie mais des
besoins assez variés... Tout ¢a prend
beaucoup de temps ».

Plan de la présentation

Contexte de I'étude

Défis et leviers d’action
Facilitateurs
Mot de fin

Eal A

1. Contexte de |'étude
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Pourquoi?

Viser I'inclusion sociale et le bien-étre

* Proposer un accompagnement de qualité des enfants qui ont besoin de CAA

/B UCLouvain s

sa
nars vt et

[ Appela projet du Fonds Houtman |

Pourquoi?

* Explorer certains manquements dans la littérature
* Nécessité d'un état des lieux en Belgique qui met en evidence les facilitateurs et les freins

[‘Appela projet du Fonds Houtman ]

CONSTATS LITTERATURE
Barrieres a la participation des personnes
avec des besoins  (complexes) de
communication

Les utilisateurs de CAA sont confrontés & un
acces limité aux services et aux systémes

Les parents et les professionnels ressentent
un manque de formation et d'information

Partage des ingrédients pour une démarche de
qualité (processus d’évaluation et de décision)

OBJECTIFS DE L’ ETUDE
= Favoriser la participation des enfants qui utilisent
(ou sont susceptibles) d’utiliser la CAA
= Mieux outiller les parents et les professionnels
> Recherche de leviers d’action pour améliorer
'accompagnement en CAA des enfants

¥

IL EST DONC NECESSAIRE:
Identifier les offres et services en FWB
Examiner les parcours des familles pour
‘ choisir un systéme de CAA

Appréhender le role des professionnels de
terrain
Comprendre les facilitateurs et les freins
Identifier les ressources

Méthodologie et participants

Questionnaires
v Auto-complétion
v Interview

Focus groups

Services (x1)
= Professionnels (x4)

Enseignant-e-s
(Neuro)pédiatres
Logopédes et

ergothérapeutes
Parents

Enfants de 0a 12 ans

Sondage besoins et questiong

Entretiens semi-structurés ¢
en lienavecla CAA

v Enregistrés (audio)
v’ Au sein du centre

Parents
Professionnels

= Services de ressources et de formation
= Services daide précoce
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Lien avec les besoins des parents et professionnels

Pouvoir se référer a une information
officielle, objective sur la CAA

| Besoin d(in)formation |
)

|L_Besoin de structure et de coordination

Clarifier les lieux-ressources

A
(=] 7 Besoin d’aide financiére ou matérielle I Besoin de clarification [ . d
existants, clarifier vers qui se tourner

pour avoir accés & du matériel

Ve . . ’ .
2. Défis et leviers d’action
o
Besoin d'aide pour mettre en place et s'entrainer,

Besoin de conseils concrets pour le quotidien,

EXTRAITS DES RESULTATS DE LA RECHERCHE
@ [ Besoin d’échange et de partage ] Besoin d'accompagnement a la maison

i Outils pour en parler avec la fratrie ]

4 axes de défis et de leviers d’action Résultats qui confirment les constats de la littérature

= Formation parents et professionnels
Accessibilité et degré d’information wr' Accessibilité et degré d'information Compréhension des effets et du potentiel
— de la CAA
(Lund et al., 2017 ; McNaughton et al., 2019).
. Poursuivre la recherche

Amorgage, accompagnement et suivi Amorcage, accompagnement et suivi (Light & McNaughton, 2014 ; McNaughton et al,
5 ﬂ 2019 ;Schlosser et al, 2007).
Lignes directrices

(Beukelman, et al, 2007 ; Binger et al., 2012;
Dietz et al, 2012 ; Lund et al, 2017).

()
- ﬁﬁ
Visibilité au sein du grand public Visibilité au sein du grand public
Sen
(ullien, 2018 ;

% %

ation du « grand public »
lier et al., 2010; McNaughton et al., 2019)
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Défi d'INFORMATION

v « Ce qu'est et ce que n’est pas la CAA »

Dés le recrutement des participants:

Le terme de « CAA » est méconnu et empreint de
confusions
La définition-méme de la communication est mal
comprise

|:|'> Dispositif concret “Manuel”

' O

v’ Formation initiale et continue, une priorité dans les
changements a adopter

. pourle succes des di &tapesd’ AA

= Difficultés face a des i des services

Formationinitiale
2 3 a4 5

1 3
Insuffisante Experte

Les logopédes (N=63) jugent en moyenne que la connaissance acquise lors de leur formation initiale
estde 1,62 (0, 991)

Pour les enseignant-e-s (n=20), connaissance acquise lors de leur formation initiale : 1,20 (0, 523)

Pour les 4 médecins la connaissance acquise lors de leur formation initiale est insuffisante

= 5 ergothérapeutes jugent que la connaissance acquise lors de leur formation initiale est insuffisante

«Les professionnels ne

sont pas assez au
courant » parent

« Jai trouvé une logopede qui a dit:

« je ne connais pas mais je veux bien

essayer ». On cherche quelqu'un qui
sache plus que nous» parent

« Beaucoup de logopédes ne
connaissent pas les méthodes
de CAA » neuropédiatre

« De maniére générale, en tant
qu'enseignants, nous sommes
terriblement démunis face a la CAA »
enseignant.e

« Au niveau des fausses croyances, on entend
encore "l'enfant ne parlera pas si on fait des
gestes"... alors que les données de la
littérature montrent le contraire depuis des
décennies » logopede

«lly aune info qui n'est
pas donnée aux parents »
SAP
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= .

v' Les mythes et les craintes

La CAA va empécher ou freiner le développement du langage oral
Lenfant ne fera plus I'effort de parler

« Je comprends mon enfant donc ce n’est pas nécessaire»
« Mon enfant comprend tout mais il ne veut pas parler »

v' Les mythes et les craintes

Lenfant est trop jeune

| Il faut de nombreux prérequis pour utiliser la CAA |

| Les difficultés de I'enfant sont liées a d’autres causes |

Le déclic magique

v' Les mythes et les craintes

Jugement regard social

[ « non surtout pas c'est encore un handicap visible qu'on va lui ajouter » ]

If‘> Formation

Information “grand public”
|f‘> Dispositifs concrets“Manuel” et “Vidéos”

v’ Ligne du temps de la démarche CAA

-

Julie is-Plaisi

v’ Trajectoires CAA

W

|:> Dispositifs concrets “Manuel” & “Arbre décisionnel’
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Des défis propres a chaque étape .... Lﬁ]_
Des points d’attention...

Etape préliminaire
x  Les familles en attente d’un diagnostic
x  Accompagnement tardif
x Des décalages
Etape de choix
x  Multilinguisme
x

Formation
x  L'autoformation
x Mise en pratique de la formation
x

d
Défi dans 'AMORGAGE, 'ACCOMPAGNEMENT
ETle SUIVI

* Manque d’accompagnement & pas de conditions optimales
-> Sentiment de solitude de parents, et de professionnels

* Un défi pour tous: enfant, famille, milieu (para)médical, milieu (extra) scolaire,
CPMS, lieux d'accueil etc.

« Je me sens seule entre guillemets dans toutes les démarches
que je veux instaurer, que ce soit les pictogrammes jen ai
imprimés et tout....» parent

Défi en termes de RESSOURCES (humaines, matérielles,
budgétaires)

«Actuellement, il n'y a aucune tablette, ni ordinateur
dans I'école. Nous n'utilisons que des fardes de
communication » Enseignant.e £S

« Méme au niveau des privés euh voild les logos spécialisées pour
tout ce qui est autisme etc. elles sont toutes full euh cest... »
psychologue

« manque de temps pour former les parents,
les enseignants, les accompagnateurs »

« manque de temps et de moyens pour faire
évoluer les systémes de CAA » logopéde

B svieusein s gond puic
Défi de VISIBILITE AU SEIN DU GRAND PUBLIC

Importance de rendre la CAA visible (milieux ordinaires, médias traditionnels, etc.)

Levez la main si vous avez rencontré, dans votre
vie de tous les jours, un utilisateur de CAA
durant ces quinze derniers jours ?
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3. Facilitateurs

EXTRAITS DES RESULTATS DE LA RECHERCHE

Facilitateurs

Se poser les bonnes questions aux bons moments

Fratrie et camarades de classe
Motivation de I'enfant
Enfant
Disponibilité et expertise du réseau
Coordination
Renforcement initiatives constructives

Connaissance de son rdle et de ses limites

Anticipation des barriéres

4. Mot de fin

CAA enfant CitoyenActeur ble d’A ié inati

Sentiment de Compe’tence fondé sur la Conﬁunce et des opportunités de réussite
Prendre des décisions, faire des Choix parmi plusieurs alternatives
Autonomie, Agent Actif en fonction des compétences et du degré de liberté

Appartenan:e sociale et Participation sociale dans ses environnements de vie

Valeurs orientant la CAA
‘—  Composantes & mobiliser en cours de processus en vue d’une démarche de qualité

de nouvelles compétences, un aboutissement
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CAA Affaire de tous

CO-construction, CO-déveIoppement, COopération entre Citoyens
Acceptation sociale et bienveillance mutuelle

Accorder le respect des Droits de I'enfant, Droits a 'éducation

En faveur de l'inclusion scolaire, sociale, de la qualité de vie et du bien-étre
de I'enfant et sa famille et ses partenaires, les autres enfants et tout adulte de 'entourage
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