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I est genéralement admis que le
développement des aptitudes en matiere de
communication, a la fois pour la réception et
pour l'expression, est retardé au moins dans
certains domaines chez les enfants atteints du
syndrome CHARGE (Brown, 2005 ; Peltokorpi
and Huttunen, 2008 ; Rowland, 2008 ; Thelin,
Steele and King, 2008).

'y a deux aspects du développement de la
communication pour lesquels la recherche a
montre qu'ils peuvent poser des problemes
particuliers.

e La symbolisation. La capacité a utiliser des
symboles abstraits est considérée par
beaucoup comme tres difficile pour les
enfants atteints du syndrome CHARGE qui

présentent un handicap visuel et auditif
combiné  (Bruce, 2005; Siegel and
Wetherby, 2006 ; Thelin, et al. 2008).

e La communication intentionnelle est un
autre domaine qui peut étre difficile. C'est
la conscience et la connaissance du fait que
«mes actions ou mes signes peuvent
t'amener a faire ou a partager quelque
chose ». Par exemple, le fait de pointer vers
une tasse va encourager quelgu’'un a
prendre la tasse ou a parler de la tasse.

LES PARTENAIRES DE COMMUNICATION

Les enfants ayant un syndrome CHARGE
dépendent fortement de partenaires de
communication qui soient capables de
répondre avec sensibilité d'une maniere qui ait
du sens pour eux. Ceci aidera l'enfant a
développer une relation sécure et confiante
avec ces partenaires.

L'expérience de croire ou d'attendre que l'on
va recevoir une reponse de l'autre — que l'on
peut influencer le comportement de quelqu'un
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d'autre, de maniere intentionnelle — a un
impact fondamental sur le développement des
capacités de communication. (Nafstad and
Rodbroe, 1999).

LES DIFFICULTES DES
EXECUTIVES

Nicholas (2005) a identifié des difficultés
domaine  du

FONCTIONS

neurologiques  dans le
fonctionnement exécutif qui peuvent aussi
affecter la communication. En conséquence de
ceci, les enfants ayant un syndrome CHARGE
peuvent avoir des problemes spécifiques pour
prévoir l'influence des choses qu'ils font, et
I'influence qu'elles pourraient avoir sur les
autres. En conséquence, il peut exister un
retard de réaction des enfants, mais ceci ne
signifie pas obligatoirement qu'ils ne « veulent
pas » communiquer.

Ce point de vue est soutenu par Brown (2005),
qui a expligué que beaucoup d'enfants ayant
un syndrome CHARGE ont besoin d'un temps
plus long pour traiter [linformation. lls
développent souvent des techniques pour
établir une «base» sécure sur les plans
physique, émotionnel, perceptif, et cognitif

(solide) a chaque fois, avant de pouvoir
répondre. Il est important d'établir une bonne
relation avec I'enfant afin de reconnaitre et de
s'adapter a ces moyens de réguler et de traiter
I'information.

Des routines et wun certain niveau de
prévisibilité peuvent aider les enfants a éetablir
une « base » sécure de ce type.

LES MODES DE COMMUNICATION

Tous les modes de communication peuvent
étre appropriés pour les enfants ayant un
syndrome CHARGE. L'introduction de modes
de  communication  différents  (incluant
particulierement ceux qui ont une composante
concrete tels que les systemes d'objets
symboles, les images, ou les pictogrammes) est
habituellement utile afin  qu'ils  puissent
finalement faire le choix de leurs modes
préférés. Ceux-ci peuvent étre différents pour
la réception et I'expression (Brown, 2005).
L'ajout d'une composante concrete telle que
les systemes d'objets symboles, les images, ou
les pictogrammes est souvent bénéfique et
peut aider a dépasser des difficultés dans les
fonctions exécutives.

Hart (2006), discutant du développement de la
communication chez les enfants ayant des
besoins spéciaux, explique qu'il y a un risque
avec les praticiens qui mettent un focus
important sur l'acquisition du langage et les
systemes de communication augmentee. Il 'y a
un danger que cette approche conduise a
braler les étapes par lesquelles l'interaction, la
relation et la confiance entre les partenaires de
communication se construisent.

Cela ne veut pas dire que tous les modes de
communication formels doivent étre écartés.
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SE CONCENTRER SUR LES FONDAMENTAUX
Iy a une tendance croissante chez les
partenaires de communication de I'éducation
pour sourdsaveugles a percevoir le monde du
point de vue de la personne sourdaveugle.
Lorsque le but est simplement de se connecter
a l'autre personne, sur n'importe quel sujet qui
puisse l'intéresser plutot que de I'amener a nos
propres attentes, le résultat est infiniment plus
excitant | Nous pouvons faire cela en mettant
I'accent davantage sur les processus de
communication fondamentaux, comme la
négociation du sens, et le fait d'adopter la
perspective de l'autre personne.

Il est essentiel de créer les conditions d'une
bonne communication par :

e ['organisation du monde en donnant un
environnement  physique et social
sécurisant

e la creation de situations intéressantes
qui motiveront les deux partenaires de
communication

e [|'apport d'un temps suffisant de relation
duelle

e le fait de permettre a lenfant de
prendre des initiatives et d'apporter ses
propres idées dans la conversation.

GLOSSAIRE

Fonction exécutive : un ensemble de processus
mentaux qui aident a relier I'expérience passée a
I'action présente. Utilisée pour reéaliser des
activités telles que planifier, organiser, mettre au
point des stratégies, faire attention aux détails et
s'en souvenir, et gerer le temps et l'espace.
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