Accompagner la communication alternative aupres des personnes atteintes du syndrome
d’Angelman: des enjeux d’autodétermination au sein des institutions d’accueil

Le syndrome d’Angelman est une maladie neurodéveloppementale d’origine génétique qui se
caractérise par des dysfonctionnements physiques, cognitifs, psychiques, sensoriels et du
langage qui rendent la vie quotidienne difficile, pour la personne concernée ainsi que pour ses
proches. L’accompagnement des personnes atteintes de cette maladie rare s’appuie sur des
dispositifs de protection fondés notamment sur une prise en charge médicale, paramédicale et
socio-éducative précoce et pluridisciplinaire tout au long de la vie.

Dans les établissements médico-sociaux accueillant ces personnes, on observe souvent une
méconnaissance du syndrome d’Angelman et des potentialités communicationnelles des
personnes qui en sont atteintes. Les équipes éducatives éprouvent des difficultés a agir de fagcon
satisfaisante avec les personnes qui développent alors des troubles du comportement. Pourtant,
en paralléle de la prise en charge institutionnelle, de nombreuses familles apprennent de leur
expérience face aux difficultés rencontrées au quotidien et, accompagnés par des professionnels
paramédicaux et des associations de malades, développent des pratiques en matiere de
communication alternative et améliorée qui s’averent extrémement bénéfiques pour la personne
en favorisant leur acces a une vie plus autonome. Parce que ces pratiques restent encore tres
peu relayées dans les établissements, il en résulte un décalage dans I’accompagnement entre ce
qui se passe dans certaines familles et ce qui émerge tres lentement dans les établissements. En
effet, lorsque I’environnement offert n’est pas suffisamment adapté aux spécificités
sensorielles, attentionnelles et cognitives des personnes et que les modalités
d’accompagnement en communication augmentée et alternative sont peu ou pas investies, les
possibilités de développement de 1’autodétemination des personnes concernées s’en trouvent
limitées, leurs compétences se dégradent et amenent a se questionner sur la visée protectrice
des dispositifs d’accueil et de prise en charge.

C’est dans ce cadre que I’Association Francaise du Syndrome d’Angelman, animée par la
volonté de faire reconnaitre I’expérience des parents au bénéfice de I’accompagnement de leurs
enfants dans les établissements, a souhaité engager un projet de recherche visant a transformer
les pratiques institutionnelles d’accompagnement pour favoriser la mise en ceuvre des
démarches communicatives permettant le passage du statut de sujet passif a celui d’acteur dans
les interactions sociales. Pouvoir s’exprimer, pour faire état de ses préférences et de ses choix,
est au fondement de toute autodétermination. L’originalité de la recherche réside dans un
ancrage théorique et méthodologique peu développé dans les expérimentations actuelles du
champ médico-social en matiere de conception de formation qui prend sa source dans une
perspective d’ergonomie de D’activité étroitement articulée a une visée constructive et
développementale. Cet ancrage a permis, du fait de la démarche méthodologique qu’il promeut
au plus pres des acteurs et de leur activité, de créer des supports pédagogiques fondés sur les
savoirs expérientiels des professionnels et aidants dans des situations d’accompagnement
réelles. Il a aussi permis d’interroger au-dela des compétences a développer en maticre de
communication, les conditions du déploiement de celles-ci dans le fonctionnement
institutionnel et organisationnel des équipes de travail.

Plusieurs questions découlent de ce projet que nous explorerons a I’occasion du colloque, qu’en
est-il quand I’autodétermination de soi est le projet de ses proches ? Cela est-il davantage de
protection ou au contraire un processus vers davantage d’autodétermination ? En quoi ces
pratiques de communication visant 1’autodétermination des personnes concernées bousculent-
elles les fondements de la protection incarnés dans les établissements et les prises en charge



mises en ceuvre ? Pour répondre a ces questions, nous présenterons la démarche
méthodologique basée sur une intervention ergonomique organisant non seulement la
compréhension et 1’analyse de situations d’accompagnement, mais également la conception
d’un dispositif de formation en direction des professionnels d’établissements médico-sociaux.
Nos résultats mettrons en ¢vidence comment, au sein du dispositif de formation, les modalités
pédagogiques de construction de principes d’action au soutien des compétences
communicatives des personnes permettent de questionner les représentations de la protection
et de produire des axes d’amélioration des pratiques d’accompagnement a 1’autodétemination
des personnes atteintes a différents niveaux (individuel, collectif, organisationnel,
institutionnel, partenarial).
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