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ouvez-vous préciser l'objet de votre Centre de Ressources ?

Notre Centre de Ressources est destiné a la fois a des enfants et adolescents sourds
multi-handicapés et a des enfants dysphasiques multi-handicapés. Ces enfants ont tous

en commun de souffrir de graves troubles de la communication en relation avec une carence
linguistique majeure, le plus souvent dus a des dysfonctionnements neurologiques complexes
d'origines diverses. Ils ont également en commun de présenter des atteintes associées qui limi-
tent parfois considérablement leurs capacités de suppléance et les rendent trés dépendants.

Ces enfants sont en grande souffrance.
Leur isolement est constant, s'accroit au
fil des ans et comporte un risque majeur
pour leur épanouissement psychique et
relationnel. Il convient donc de leur pro-
poser de toute urgence un moyen de
communication palliatif dont ils puissent
se saisir et auquel l'entourage accepte de
souscrire.

11 ne s'agit pas nécessairement d'enfants
sévérement polyhandicapés ou grave-
ment atteints sur le plan de la personnali-
té. En revanche, ce sont toujours des
enfants "atypiques", déroutants, voire
dérangeants pour l'entourage. En effet,
une des spécificités du handicap linguis-
tique réside dans le fait d'étre partagé : la
difficulté de communiquer affecte tout
autant les familles, les pédagogues, les
rééducateurs, autant que l'enfant. Les
uns s'ingénient a contourner l'obstacle
linguistique et a trouver des systémes de
compensation. Les autres se
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résignent ; alors les échanges s'appau-
vrissent, 1'éloignement réciproque est
inéluctable.

Pour ces enfants sans langage, et par sur-
croit victimes d'atteintes associées, il n'y a
pas de modéle préétabli, ni pour la réédu-
cation, ni pour la pédagogie. Il importe de
comprendre ce qui est spécifiquement en
jeu pour chacun et d'étre inventif. Quelle
que soit la situation, la priorité est de
trouver un systéme de communication
qui permette a l'enfant d'échanger avec
autrui et d'accéder aux apprentissages qui
lui sont nécessaires.

La mission du Centre de Ressources est
de repérer ces enfants, de les recenser,
d'évaluer leurs besoins particuliers et de
contribuer, 13 ou ils se trouvent, a favori-
ser la mise en ceuvre de projets adaptés.

Cette action, pour étre efficace, nécessite
un échange constructif entre le Centre de
Ressources et les personnes qui tra-
vaillent avec les enfants, le Centre de
Ressources ayant pour mission essentielle
d'informer sur les aspects spécifiques du
handicap et de transmettre sur le terrain
un savoir-faire acquis par l'expérience.

A plus long terme, il s'agit pour le Centre
de Ressources de mettre en ceuvre un tra-
vail en réseau qui permette la mise en
commun des idées et des réalisations afin
de mener a bien une réflexion plus généra-
le et d'aboutir 4 la création de relais régio-
naux qui deviennent eux-mémes centres
de ressources. Dans la méme perspective,
notre centre aura pour objectif d'encoura-
ger l'ouverture de sections spécialisées rat-
tachées 4 des structures existantes.

A-t-on une idée du nombre de ces enfants ?

Non pas vraiment.

Malgré certaines tentatives d'études statis-
tiques, il est difficile de se faire une idée
juste du nombre d'enfants concernés. A
partir de quel moment va-t-on, par

- exemple, inclure un enfant sourd dans la

catégorie des sourds-multi-handicapés ?
Sur quelles atteintes et sur quels signes se
fondera-t-on ? La surdité peut en effet,
s'inscrire dans toute une variété de patho-
logies complexes, évolutives ou non, dont
certaines manifestations, non immédiate-
ment repérables, et pourtant trés invali-
dantes, sont 4 rechercher et a analyser. A



l'inverse, la surdité, elle-méme, peut échap-
per pendant de longues années au dia-
gnostic si elle ne fait pas l'objet d'une
recherche systématique. Elle n'est en effet
pas facile a identifier chez un enfant poly-
handicapé ou chez un enfant infirme
moteur cérébral souffrant d'un grave
trouble de la parole ou encore chez un
enfant atteint de troubles de la personnali-
té etc... C'est donc parfois tardivement que
l'on découvre une surdité chez ces enfants
qui alors changent de catégorie statistique.
Bref, qu'il s'agisse des sourds-multi-han-
dicapés ou qu'il s'agisse des dysphasiques
multi-handicapés, aucune étude statis-
tique valable ne pourra étre menée sans
un important travail préalable : travail
d'identification, d'évaluation et de défini-
tion des différents facteurs invalidants
susceptibles d'entrer dans le concept du
multi-handicap.

Le multi-handicap entrant avec une fré-
quence non négligeable dans le cadre de
nombreuses pathologies évolutives, on
peut penser qu'il y a plus d'adolescents
que d'enfants sourds multi-handicapés. 11
est probable que cette statistique diminue
ensuite avec 1'dge du fait des risques de
mortalité qui s'accroissent alors.

Quelle est l'importance réciproque des dif-
férents handicaps et leurs répercussions
dans la vie des enfants ?

Les cas sont trop particuliers et trop dif-
férents les uns des autres pour que nous
puissions répondre de maniére exhausti-
ve a votre question.

Nous observons en effet qu'il existe une
variété considérable d'atteintes qui se combi-
nent difféeremment d'un enfant a l'autre. Ce
qui est déroutant, c'est le caractére multifor-
me de chacune d'entre-elles, avec des consé-
quences variables d'un sujet a l'autre. Il exis-
te, par exemple, toutes sortes de formes de
surdité, toutes sortes de pathologies graves
du langage, toutes sortes de syndromes neu-
rologiques qui eux-mémes entrainent toutes
sortes de dysfonctionnements neuro-phy-
siologiques et psychologiques.

Les différents handicaps qui en résultent
se conjuguent et se potentialisent mutuel-
lement, chaque combinaison engendrant
une entité spécifique de configuration
rare. Chaque enfant est un cas singulier
avec des besoins propres.
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Parmi les répercussions que nous ne pou-
vons donc pas toutes énumérer ici, I'une
cependant est constante et toujours grave,
car elle comporte un risque majeur de sur-
handicap. Nous voulons parler de l'isole-
ment linguistique trés grand dans lequel
chaque enfant se trouve et que nous avons
évoqué précédemment. Les conséquences
sont d'autant plus cruciales qu'il existe une
dépendance physique ou sensorielle asso-
ciée ou encore que la carence linguistique
est totale. Le sentiment de solitude et la
souffrance qui en découlent vont grandis-
sant et chaque sujet va réagir d'une fagon
qui lui est propre. L'un s'enfoncera dans
un enfermement dangereux, l'autre déve-
loppera un comportement violent qui fera
peur, un troisiéme, une hyperactivité que
l'entourage ne tolérera pas, etc...

Rassembler
les connaissances,
les articuler
entre elles
avec la pratique
sur le terrain

Pour les enfants dysphasiques qui au
départ vont le plus souvent a I'école,
I'échec scolaire est constant et la margina-
lisation sociale est de plus en plus grande.

Le fait de proposer a ces enfants un moyen
de communication dont ils puissent se sai-
sir est comme une bouée de sauvetage qui
sort peu & peu chacun de son isolement et
de son marasme. L'acquisition d'un systé-
me de substitution pour les uns, l'acquisi-
tion d'une parole méme élémentaire pour
les autres, vont changer leur vie, méme si
des contraintes parfois importantes subsis-
tent du fait de leurs troubles associés.

Les soins dispensés et ['éducation recue
aboutissent-ils a des progrés significatifs ?

Oui, incontestablement.

L'¢ducation précoce, d'abord, joue un role
primordial, surtout pour les enfants sourds, a
condition que la surdité ne soit pas ignorée et
que, dés leur tres jeune dge, ils soient adressés
a des structures spécialisées d'emblée orien-
tées vers les problemes de communication,
structures ayant une bonne connaissance de
la surdité. L'éducation précoce permet
d'éveiller trés tot les potentialités des jeunes
enfants, en particulier leurs potentialités lin-
guistiques. Elle permet aussi de déceler toute
anomalie du développement et de stimuler
tres tot des fonctions déficitaires. ['éducation
précoce permet enfin de mettre en place trés
rapidement un partenariat entre familles et
professionnels. Les uns apportent de leur
enfant une connaissance acquise au quoti-
dien et dans une relation privilégiée, les
autres apportent un savoir et un savoir-faire
concernant la maladie et le handicap.
Ensemble, ils partagent leurs regards respec-
tifs sur l'enfant, leur questionnement et les
réponses qu'ils y apportent. Ensemble, ils
apprennent 4 trouver les voies de communi-
cation avec l'enfant.

L'éducation spécialisée ensuite - elle est
quasi inéluctable. Cette éducation est
d'autant plus réussie qu'un partenariat
peut étre maintenu avec les familles, a
condition que celui-ci revéte d'autres
formes que pour le tout petit. La réussite
de cette éducation nécessite que deux
objectifs soient remplis :

® L'amélioration des fonctions défici-
taires de l'enfant en lui proposant un tra-
vail de rééducation auquel il apprenne
progressivement a souscrire et a collabo-
rer. Ce travail parfois trés lent et labo-
rieux porte des fruits incontestables si
l'on a le courage d'y croire et de s'y tenir.

® Le développement de la pensée de
l'enfant et I'¢largissement de son champ
de connaissances en s'appuyant sur les
compétences qui sont les siennes.
Lindividualisation de la pédagogie, Iimagina-
tion créatrice des intervenants sont les clés du
progres de ces enfants tant sur le plan de la
communication que des apprentissages. Leur
devenir d'adolescents et d'adultes en dépend.
L'expérience nous prouve que c'est 4 ce prix
que ceux qui ont la chance de ne pas souffrir
dune dépendance physique trop importante,
peuvent espérer sortir de la marginalité et
s'inscrire dans une certaine vie sociale,
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Quand et comment avez-vous démarré le
Centre de Ressources ? Quelles ont été les
difficultés rencontrées ?

Si le Centre a officiellement démarré le
15 novembre 1998, son mandat s'inscrit
en fait dans le prolongement de I'action
particuliére que nous menons depuis
I'ouverture en 1987-88 du Centre pour
Enfants. Cette structure destinée a des
enfants sourds ou dysphasiques multi-
handicapés avait un projet qui était alors
innovant. Ce Centre ne pouvant satisfaire
toutes les demandes, nous avons été rapi-
dement sollicités par des équipes variées
dTle de France et parfois par des équipes
plus lointaines pour les aider a élaborer
des projets spécifiques de prise en charge.
Pour ces enfants nous avons été amenés :
® 2 préciser la nature de leurs troubles et a
en analyser les répercussions fonctionnelles,
® 2 repérer les domaines préservés et les
compétences sur lesquelles s'appuyer,

® 4 rechercher les voies de communica-
tion, mémes inhabituelles, permettant la
mise en place de moyens de communica-
tion substitutifs,

@ 4 proposer des projets thérapeutiques
et pédagogiques spécifiques,

® 2 éclairer les équipes et les familles sur
les particularités des troubles, etc...

Malgré son ampleur, la mission qui a été
confiée au Centre de Ressources ne nous
prend donc pas au dépourvu. Elle est en
droite ligne de cette "activité ressources"
déja mise en place et aussi dans la droite
ligne de l'expérience que nous avons
acquise dans le quotidien du suivi des
enfants accueillis au Centre depuis a pré-
sent douze ans.

Il n'en reste pas moins que le démarrage
du Centre de Ressources est difficile, car
si nous souhaitons que ses fondements
soient solides, il faut prendre le temps
nécessaire. Il importe en particulier de
mettre en place une équipe qui corres-
ponde bien aux besoins et qui puisse
répondre 4 des demandes de nature diffé-
rente. La solution de facilité était de
constituer exclusivement I'équipe du
Centre de Ressources avec des personnes
issues de I'établissement auquel il est rat-
taché. D'une part, c'elit été au détriment
de cet établissement et l'aurait fragilisé, ce
que nous ne souhaitions certainement
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pas. D'autre part, pour le Centre de
Ressources nous nous serions privés du
concours de personnes ayant acquis dans
d'autres lieux une expérience profession-
nelle en synergie avec notre mission.

Nous ajouterions volontiers que ce pour
quoi nous sommes mandatés est tellement
spécifique et complexe que nous devons
résister 4 deux types de pressions :

- d'abord des demandes d'aides en urgence
pour des situations, bien str dramatiques,
mais qui ne sont pas de notre ressort,

- ensuite une demande de réussite immé-
diatement prouvable alors que comme
nous l'avons déja évoqué, il faut pour
chaque enfant inventer et innover.

Quels sont les moyens matériels et
humains dont dispose le Centre de
Ressources ?

Le Centre de Ressources dispose d'un
local attenant au Centre pour Enfants
Pluri-Handicapés, auquel il est rattaché,
local en voie d'aménagement. Une partie
seulement de l'activité aura lieu dans ces
locaux, le Centre ayant pour vocation de
se déplacer vers les structures et les ser-
vices ou il doit intervenir.

L'action du Centre de Ressources étant,
en quelque sorte, congue comme
"ServicePublic", le budget alloué a celui-ci
doit théoriquement faire face a la quasi-
totalité des dépenses engendrées. Aucune
intervention n'est a charge ni des struc-
tures, ni des familles, sauf peut-étre en ce
qui concerne leurs propres déplacements
vers le Centre (cette question fait encore
l'objet d'un débat administratif).

Le budget du Centre lui permet de fonc-
tionner avec une équipe pluridisciplinaire
qui comporte un noyau de Six ou sept per-
sonnes (cing en équivalent temps plein) autour
duquel gravitent des personnes dont l'acti-
vité plus ponctuelle est surtout une activité
de conseil (par exemple des médecins). Au-
dela de leurs compétences techniques et de
leurs qualifications initiales, les personnes
sont choisies en fonction de leurs capacités
d'adaptation a des situations nouvelles et
(ou) inhabituelles et de leurs aptitudes a
transmettre leur expérience. Ces personnes
qui ont un long passé sur le terrain, ont
toutes une approche multidimensionnelle
de lindividu et une conscience aiguisée du

mangque existentiel engendré par une caren-
ce linguistique.

Notre activité est en pleine construction.
Les moyens qui nous sont donnés nous suf-
fisent actuellement, ce qui risque de ne plus
étre le cas ultérieurement. Ce que nous
demandons, c'est une beaucoup plus gran-
de souplesse d'utilisation de ce budget ; c'est
également que la part du budget non utili-
sée au départ du fait de la montée en char-
ge progressive de I'activité ne noussoit pas
reprise. Du temps nous est encore néces-
saire pour mieux cerner nos besoins de
fonctonnement, en ayant bien sdr le souci
de ne pas gaspiller les deniers publics.

Parmi les 9 missions qui vous sont
confiées, quelles sont celles qui vous
paraissent prioritaires ?

Toutes celles qui impliquent un travail
immeédiat sur le terrain. Evaluation et
compréhension des particularités d'un
enfant, transmission d'un savoir-faire
autour de lui. Collaboration avec les
équipes concernées. Echanges avec les
familles. Contribution a la mise en ceuvre
d'un partenariat entre ces familles et les
équipes de terrain.

Parmi les enfants pour lesquels nous
sommes sollicités, trés peu d'entre eux sont
sans solution aucune ; rares sont les
parents totalement isolés avec leur enfant a
charge. Nous nous adressons plutot a des
enfants pour lesquels les réponses sont mal
adaptées par manque de moyens. Pour
eux, il faut imaginer une meilleure fagcon
d'utiliser les moyens existants.

Toutes les autres missions qui nous sont
confiées ne pourront étre mises en place
qu'a partir de cette action sur le terrain.

En ce qui concerne la formation, les
connaissances théoriques sont dispensées
dans les diverses journées, colloques, sémi-
naires, etc..., qui sont proposés tout au
long de I'année. Ce qui revient au Centre
de Ressources, c'est de rassembler ces
connaissances qui sont acquises par cha-
cun de facon dispersée, de les articuler
entre-elles, et surtout de les articuler avec
la pratique sur le terrain. On retrouve 13, le
concept de "délivrance d'un savoir-faire" éla-
boreé lors du groupe de travail au Ministére
et qui constitue également une de nos mis-
sions principales. |




