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> EDITO #1

La communication
intra familiale.

Le coeur battant de la communication est le
dialogue. Mais le dialogue n'est pas un jeu de
raquettes. Il ne s'agit pas d'envoyer, recevoir et
renvoyer des mots, en espérant que le mot
gagnant sera le notre.

On envisage couramment la réussite du
dialogue de deux maniéres. Un usage ou
domine I'idée de transmettre une

information claire. Un usage ou domine

I'idée de comprendre I'information recue.
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Dans le premier cas, la responsabilité porte
plutot sur lémetteur. Dans le second cas, elle
porte plutdt sur le récepteur. Ces deux
responsabilités, étre clair et bien comprendre,
sont importantes. Mais un vrai dialogue
demande un partage qui engage les deux
acteurs ensemble.

On peut lister les données pratiques de ce
partage : une langue commune, des
connaissances communes, le souhait ou une
acceptation commune de la rencontre, des
suites acceptées, etc. Entre toutes ces
données, la premiére est fondamentale : une
langue commune. Méme si nous avons
parfois le sentiment que cette langue se
divise en deux langues étrangeres, les
problemes sont situés dans une seule langue,
pour dire les faits tres simplement dans le
sens des mots employés.

Tous les mots sont polysémiques, c'est-a-dire
qu'ils portent des sens divers dont certains sont
donnés dans les dictionnaires. Mais tous les mots
ont également des sens et des interprétations
diverses qui dépendent des histoires
personnelles, culturelles et sociales de chaque
interlocuteur. La polysémie n'est pas un déefaut du
langage, elle est son ADN. >
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Vouloir imposer le sens des mots que
Jjemploie est une marque de tyrannie,
politique, familiale, professionnelle. Accepter
la polysémie des mots employeés est la
condition du dialogue. Et ces mots qui
peuvent sembler impossibles a comprendre,
au lieu de les échanger a coups de raquette, il
faut les déeposer entre nous.

Venu du grec , le dialogue
est . Le dépot
des mots entre nous permet la
création d’'un que
partagent nos paroles. Telle est
I'oeuvre du langage et lui seul peut

I'accomplir. e
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> LA COMMUNICATION, LA BASE DE LA
RELATION ENTRE LES ETRES VIVANTS

LA COMMUNICATION DANS LA RELATION AIDANT-AIDE . Réalisé par Tanafit Redjala, aidante

La communication est la base de la relation entre
les étres vivants. Le mot communication dérive

, qui signifie établir un terrain
d'entente, partager des informations, des idées ou
des attitudes, et transmettre des informations.

Chez les humains, les modes de communication
sont nombreux, qu'ils soient verbaux ou hon
verbaux. Ils requierent . 'écoute ou
l'attention au message emis, la capacité de
compréhension ou d'interprétation de ce
message, l'apport d'une réponse adaptée. Dans le
cas de la communication entre aidant et aidé et
au sein du cercle familial ou des proches, la
communication est une

LA COMMUNICATION AIDE-AIDANT

En fonction de la pathologie, du handicap ou
du degré d'autonomie de la personne
accompagnee, est ameneé a
développer un mode de communication
spécifique qui réepond au mieux aux besoins
et aux attentes de l'aidé. Mais l'état physique
et psychologique de chacun évolue dans le
temps, et cette évolution peut avoir un
retentissement sur la relation.

Pour la . il peut s'agir
de difficultés a exprimer ses besoins ou ses
emotions ou a se faire comprendre, en lien

avec lalteration de son état physique et/ou De son c6té Ty —
mental. Laide doit parfois répéter ce quil - et ajuster sa maniére de communiquer pour
essaie d'exprimer jusqua enfin étre compris. que la relation d'aide soit la plus équilibrée
IL doit donc faire preuve de pa possible : d'une part, l'aidé ne doit pas se
: . La personne aidee peut sentir « a la merci » de laidant ; d'autre part,
cgalement étre de nature peu laidant ne doit pas se sentir sous pression
communicative et refuser ou réduire sa permanente, la fatigue et le stress de
communication au strict minimum. laidance pouvant aussi dégrader la relation.
OO
°
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Ecouter °
qualités spécifiques. o
qualité d’écoute

suffisante
fluide et partagée >555

L'intervention de plusieurs aidants peut generer
des .Ces
tensions peuvent par exemple porter sur la prise
en charge medicale, entre l'aidant principal « qui
sait » ou qui est cense savoir, et les
qui veulent un deuxiéme avis,

conseillent une autre maniere de faire, veulent
essayer un nouveau traitement, etc. Il peut étre
difficile de se rendre compte de la charge que
représente le réle d'aidant principal. Il est donc
important de communiquer sur la responsabilité

que représente ce role et sur le temps consacréa  Les sont egalement invitées a plus de
cette mission. flexibilité horaire et d'organisation pour réepondre

aux besoins des aidants et a l'évolution de leur
La présence concomitante de plusieurs aidants au  Situation au fildu temps.
domicile de laidé peut aussi genérer des

tensions, la ayant Selon , économiste et

ses habitudes de vie, et les aidants secondaires professeure a l'Université de Lille, les aidants
ayant du mal ou ne voulant pas s'adapter aux « us sont aussi « une richesse pour lentreprise. Leur
et coutumes » de la maison. experience leur permet de developper des

competences cles dont toutes les

organisations ont besoin ». Ecoute, résistance au
stress, capacités organisationnelles et de
coordination : des compétences utiles et qui
peuvent étre mises a profit au sein des entreprises.

‘https:.7www.aidonslesnotres.fr/le 4° -
-role-de-laidant/communication- R %
aldant-aide-comment-se- L8 %
comprendre/ ® p :

T o
>
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> EXPERIENCE QUOTIDIENNE :

INTERVIEW REGARD : EXPLORER L'ENSEMBLE DES MODALITES COMMUNICATIVES
D'UNE PERSONNE -« Réalisé par Anne Michel orthophoniste au Centre Hospitalier d’Angouléme

Nous sommes en permanence immerges
dans la communication. Elle nous entoure,
circule librement, sous des formes multiples :
verbales, non verbales, ecrites, gestuelles,
numeriques. Pourtant, étre entoure de
communication ne signifie pas
necessairement savoir utiliser lensemble de
ses canaux et les comprendre.

Certains modes nous sont familiers, d'autres
restent peu mobilises, voire oubliés,
notamment lorsqu’'une personne présente
des

©

La est souvent
négligée mais toujours ressentie. Souvent
l'ébauche de la communication va traverser
des par des regards, de
petits gestes, des étapes nécessaires pour
construire un discours en mots et en corps.

La communication est partout. Dans nos vies
personnelles, professionnelles, nous vivons dans
un monde hyper-communicant et
hyperconnecté qui peut aussi nous donner
lillusion d'une Pour
autant, lorsque le langage nous manque, nous
nous sentons souvent bien démunis pour
ameéliorer nos échanges.
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En , nous rééduquons le langage et
les troubles de la communication. Et cette
rééducation doit pouvoir impliquer tout le
systeme : l'environnement de notre patient, toute
la sphére familiale et amicale. Nous commencons
par étre des archeologues en remontant dans

Jjusqu'aux difficultés, afin de permettre d'établir
objectivement ce qui peut étre utilisé
efficacement pour communiquer, ce qui est déja
privilegie, et cela peut étre fluctuant selon les
moments de la journées ou l'humeur.

Dans le cadre de la rééducation,

S'attache a explorer
lensemble des modalités communicatives
d'une personne : ce qui fonctionne, ce qui
est fragile, ce qui est absent. Le travail
consiste a renforcer les compétences
préservées, a ré-entrainer celles qui sont
déficitaires, et, lorsque nécessaire, a mettre
en place des outils de communication
augmentative ou alternative. »»»

-




ACTUALITE -MODALITES COMMUNICATIVES

©

La vise a
soutenir lexpression et la compréhension par
des gestes, des pictogrammes, des dessins ou
d'autres supports visuels.

La quant a elle,
permet de pallier une absence ou une
insuffisance de langage oral, en proposant un
autre canal principal de communication.

Au fil de ma pratique, j’ai pu constater
combien les aidants ont souvent une
perception tres fine et pertinente

de la
personne qu’ils accompagnent. Ils
identifient intuitivement ce qui facilite
I’échange, ce qui le freine, et quels sont
les canaux de communication privilégiés.
Nous avons tous, en effet,

Les reperer, les valoriser, les renforcer ou les
suppléer constitue déja un premier levier essentiel
pour ameéliorer la qualité des interactions. On
communique quoi ? Quelles idees, quelles
sensations, quelles pensees avons-nous envie,
besoin de communiquer ? A qui et comment ?

La mise en pratique se fait dans le quotidien, et
pour adapter nos propositions thérapeutiques, il
nous faut une alliance avec les personnes qui
partagent la vie de nos patients (aidants et
professionnels).

L1177 7777 777777777777 777777777777777777777777777777777/7777/77777777

n'est pas un chemin aisé
pour chacun d'entre nous. Nous l'apprenons
en grandissant, a travers nos interactions
familiales, sociales, amicales, amoureuses,
professionnelles , fraternelles... Elles sont
multiples et riches en expériences qui nous
permettront de nous adapter et aussi parfois
de nous réadapter dans nos échanges.

Dans le cadre du handicap ou de la
maladie, il convient de penser encore
davantage les parametres multimodaux de la
communication : tant la

que

Dans le cadre de mon métier, je rencontre

des patients privés ou perturbés dans

Il s’agit alors pour nous, les
professionnels du langage, de leur
permettre de mieux dire pour mieux se
dire. De développer un langage ou de se
réapproprier un langage pour poursuivre
I’élaboration et le développement

; car de maniere tres terre a terre
il convient de transmettre ses besoins,
mais aussi et surtout communiquer sa
pensée, , tout ce qui est et qui
fait .

Chemins d'aidants | page 7
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Enfin, la question du temps est centrale et
souvent sous-estimée. La temporalite de la
communication chez les personnes
presentant des troubles du langage ou de la
communication n'est pas toujours celle de la
norme sociale. Elles peuvent avoir besoin
d'un temps plus long pour comprendre, pour
organiser leur pensee, pour formuler une
réponse ou pour initier un échange.
Respecter cette temporalité, accepter de
ralentir, c'est offrir un espace sécurisant ou la
communication devient possible.

Dans une sociéte marquee par la rapidité et
limmeédiateté, se questionner sur notre
rapport au temps dans l'echange est non
seulement nécessaire, mais profondément
thérapeutique. Souvent lorsque
jaccompagne des patients et leur entourage
dans la communication, nous echangeons a
ce sujet.

Parfois prendre le temps permet d'en
gagner ! Et de soulager les contrarietes |
Bien sir, lorsque des difficultés de
communication apparaissent, elles affectent
la relation ainsi que le comportement des
personnes.

Qui ne s'est jamais retrouve privé
temporairement de sa voix, de son audition ou
de sa reflexion ? Nous avons tous déja vecu le
manque d'une des dimensions de la
communication. Lorsque cela arrive, nous
mettons rapidement en place des stratégies
lorsque nous en sommes capables et lorsque
nous en avons l'envie.
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Lorsque les difficultés sont acquises ou
évolutives il s'agit non seulement de proposer
une aide directe, mais aussi et surtout d'imaginer
toutes les situations et tous les outils qui
pourraient étre nécessaires pour améliorer les
échanges. Et faire que ce soit accessible et pas
trop couteux cognitivement. Il s'agira aussi
d'envisager diverses options. Néeanmoins, il arrive
que, malgre nos efforts respectifs, nous ne nous
comprenions pas. La communication, c'est aussi
dire : « je nai pas compris », « on en reparle plus
tard, tu veux bien ? », « je narrive pas a exprimer
mon idéee ».

Si je peux partager mon expérience de
thérapeute, mais aussi daidante, je vous dirais :

OSEZ ! Osez expérimenter des situations
et des moyens de communication ! Osez
prendre le temps !

Osez dire que vous ne comprenez pas !
Osez rencontrer et échanger sur vos
réussites et sur vos échecs de
communication car ¢’est en parlant et en
y réfléchissant ensemble que nous
trouvons les solutions !

En grande bavarde que je suis, je vous
souhaite a toutes et a tous le plus de
discussions possibles. C’est ainsi que
I’enfant construit son langage. C’est ainsi
que notre pensée grandit et s’enrichit.
C’est ainsi que nous développons des

solutions.

« Communiquer, c’est mettre en commun. »
ALBERT JACQUARD o
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> PRESENTATION D'UN DISPOSITIF : TRUCS ET
ASTUCES POUR FACILITER LA COMMUNICATION

« ETRE EN CORPS » - Réalisé par Caroline Aumarechal, psychomotricienne au sein des EHPAD du

Centre Hospitalier d’Angouléme

Je suis psychomotricienne depuis 25 ans, et
chaque jour, je rencontre des résidents
d’EHPAD pour qui les mots sont devenus des
étrangers.

Madame P., 85 ans, atteinte d’Alzheimer, ne
reconnait plus sa famille. Pourtant, quand je
m'assois prés d'elle et que je prends sa main,
ses doigts se détendent. Elle ne dit rien, mais
son souffle ralentit. Je commence alors a
chanter doucement une chanson de son
enfance. Ses yeux s'illuminent, et soudain,
elle murmure : « C'est celle que ma meére me
chantait.. ». Ce moment de grace, c'est la
magie de la communication non verbale.

Avec Monsieur M., 94 ans, c'est différent. Il est
agité, frappe parfois la table. Au lieu de lui
demander de se calmer, je m'approche
lentement, je m'accroupis a sa hauteur et je
cherche un contact visuel. J'imite ses gestes,
comme un miroir. Peu a peu, nos rythmes se
synchronisent. Je lui tends un ballon: il le
serre, le lance, rit. Pas besoin de parler. Son
corps a retrouvé un langage, et j'ai compris
qu'il avait juste besoin de bouger, de sentir
quiil existait encore.

Le corps ne ment jamais. Un regard qui fuit,
une épaule qui se crispe, une main qui serre
la mienne : ces sighaux guident mon travail.
Je réponds par un sourire, un toucher leger,
une posture ouverte.

On ne soigne pas la désorientation, mais on
peut maintenir une relation riche et
respectueuse, au-dela des mots. Car le
corps se souvient et parle encore. Et c'est la,
dans ce silence partagé, que nait la vraie
rencontre.

LA COMMUNICATION ALTERNATIVE
ET AMELIOREE

Réalisé par Gladys MIGNET, Ergothérapeute
coordonnatrice, Equipe Mobile de
Réadaptation (EMR)/EqLAAT

Quand parler est difficile ou impossible, des
solutions de Communication Alternative et
Améliorée (CAA) peuvent étre mises en
place. Léquipe mobile de réadaptation
portée par lassociation Ardevie peut
soutenir les projets de CAA via son
dispositif EQLAAT. >

Chemins d'aidants | page 9
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QUEZAKO ?

La CAA sert a mieux comprendre et mieux
s'exprimer, grace a l'utilisation d'autres
moyens pour communiquer :

® gestes
® images / pictogrammes
® tablette ou appli

POUR QUI ?

Toute personne ayant des difficultés pour
s'exprimer a l'oral, acquises ou non, est par
principe compétente pour utiliser de la CAA :
contrairement aux idées recues, il n'existe pas
de prérequis.

Utiliser différents modes de communication
en paralléle constitue un atout pour le
développement et le maintien des
capacités de langage.

Une évaluation, un accompagnement pas a
pas et limplication des partenaires de
communication, y compris dans l'utilisation de
loutil au quotidien, sont essentiels pour
ameéliorer la participation de la personne.

COMMENT ?

Le collectif EQLAAT Quitaine CAA (Gironde,
Charente et Haute-Vienne) est né d'un appel
a candidature de 'Agence Régionale de
Santé pour développer la CAA en Nouvelle-
Aquitaine.

Les equipes, formées a la CAA et disposant
d'un parc d'aides technologiques mutualise,
accompagnent a domicile des personnes de
tout age, quelle que soit l'origine de leur
difficulté de communication.

Chemins d'aidants | page 10 )

Les ergothérapeutes et assistants sociaux
interviennent directement a domicile pour :

« Evaluer les difficultés et les besoins,

* Proposer et organiser l'essai de matériel
adapte,

* Accompagner dans la recherche de
financements et l'acquisition des aides
techniques.

Les interventions sont gratuites pour lusager,
sans aucun partenariat commercial.

Pas besoin d'orientation : un simple
formulaire suffit pour bénéficier de notre
accompagnement :

https.//www.ardevie.org/wp-

content/uploads/2021/09/Demande-

intervention-EMR-EQLAAT-
v3_compressed.pdf

Mettre en place la CAA demande limplication
des aidants et de la personne, mais cela peut
durablement améliorer la relation en
permettant a chacun de devenir un véritable
partenaire de communication. ..,
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LA LANGUE DES SIGNES FRANCAISE (LSF)
IDENTITE, HISTOIRE ET STRUCTURE

Réalisé par Emilie

La Langue des Signes Frangaise (LSF) est
bien plus qu'une simple gestuelle : c'est
une langue a part entiére, pilier de
lidentité et de la culture sourde. Pratiquee
par environ 100 000 personnes en France,
elle a survecu a une histoire mouvementée
pour devenir aujourd'hui un outil de
communication complexe et poétique.

Un héritage historique entre lumiére
et clandestinité

Au XVllle siécle, 'Abbé de 'Epée révolutionne
l'éducation des sourds en créant la premiere
ecole gratuite a Paris. Contrairement a ses
predécesseurs qui privilegiaient l'oralisation
individuelle, il apprend la langue de ses eléves et
demontre qu'elle permet d'accéder a la reflexion
et au savoir.

Cependant, le Congrés de Milan en 1880 marque
un tournant tragique : l'usage des signes est
interdit dans l'enseignement au profit de la
methode oraliste, sous prétexte que les sighes
empécheraient l'intégration (et méme la bonne
respiration !). Cette interdiction durera prés d'un
siecle. La LSF ne survit alors que
clandestinement, transmise par les éléeves dans
les cours de récréation.

. . (]
La reconnaissance tardive

Le « Réveil Sourd » des années 1970 et la lutte
de militants permettent une sortie de l'ombre. Ce
n'est qu'en 1991 (loi Fabius) que la liberte de choix
d'une éducation bilingue est autorisee, et
seulement en 2005 que la LSF est officiellement
reconnue par la loi comme une « langue a part
entiére » en France. Depuis 2008, elle est méme
une option au baccalauréat.

Une linguistique de I'espace et
du visage

La LSF se distingue radicalement des
langues vocales par sa structure "en 3D" Elle
ne suit pas la linéarité du francais, mais utilise
l'espace pour 'mettre en scene’ le discours.

® La Syntaxe : On pose généralement le
décor avant l'action selon l'ordre Temps >
Lieu > Sujet > Action.

® LalLigne dutemps: L'absence de
conjugaison est compensée par l'espace :
le passé est derriere l'épaule, le présent au
niveau du corps et le futur devant soi.

® LeVisage et le Corps : Les expressions du
visage sont fondamentales ; elles servent
d'intonation et précisent le sens des
phrases (sourcils fronces pour une
question, par exemple).

® LeLexique: Il meélange des signes
iconiques (proches du mime, comme
‘'manger’), des signes arbitraires (comme
lalphabet manuel utilise pour epeler les
nomes propres), et des signes influencés
par la premiére lettre des mots francais.

Aujourd'hui, la LSF continue d'évoluer. Elle se
distingue du "Francais signé" (Qui plaque des
signes sur une syntaxe francaise) par sa
grammaire propre. Son apprentissage,
ouvert a tous, nécessite une immersion dans
une pensée visuelle qui allie le mouvement,
'espace et l'expression. 5

Chemins d'aidants | page T
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Dictionnaires de référence (Gratuits)

* Elix : Dictionnaire collaboratif le plus complet.
Il propose des milliers de mots avec, pour
chaque terme, une vidéo du signe et sa
définition en LSF (https://www.elix-sf.fr).

* Sematos : Dictionnaire vidéo tres clair, idéal
pour verifier un signe précis rapidement
(https:~7/www.sematos.eu/Isf.html).

Organismes et Informations Officielles

* Surdi Info Service : Le Centre national
d'information sur la surdité. C'est la
plateforme de référence pour comprendre les
droits, les demarches administratives et trouver
des ressources pour l'apprentissage.

* Handicap.gouv.fr: Le site du ministére pour les
actualités legislatives (accessibilite,
reconnaissance de la langue).

* Education.gouv.fr (DCL LSF) : Pour tout savoir
sur le Diplome de Compétence en Langue
(DCL) en LSF, si vous souhaitez faire certifier
votre niveau de maniere officielle.

Accompagnement et Vie Associative

* DIAPASOM (Fondation OVE) : Ce service (SAVS
16) est spécialisé dans l'accompagnement des
personnes avec une déficience sensorielle
(audition et vue).

Adresse : 50 Impasse Louis Daguerre, 16000
Angouléme
Site web : fondation-ove.frv

* F.C.O.L (Federation Charentaise des CEuvres
Laiques) : La FCOL propose des sensibilisations
ou des ateliers éducatifs incluant la LSF dans
le cadre de ses missions d'éducation populaire.

Adresse : 14 Rue Marcel Paul, 16000 Angouléme
Site web : fcol16.org
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Centres de Formation Professionnelle
(Certifiés Qualiopi/CPF)

* Visuel-LSF Nouvelle-Aquitaine (Gironde) : Ils
proposent des parcours complets du niveau
débutant au perfectionnement, ainsi que des
préparations au DCL (Diplome de Compétence
en Langue). Contact : 05 40 12 22 47 |
https: /7 www.visuel-lsf.org

* Signes Poitiers (Vienne) : Un centre spécialisé
proposant des formations certifiantes pour
tous les niveaux, y compris des modules pour
les professionnels de l'accompagnement.
Contact : 05 49 38 07.53 | https: /~/www.lsf-
poitiers.org

* Greta-CFA Aquitaine (Dordogne/Lot-et-
Garonne) : Le réseau de 'Education Nationale
propose des formations LSF, notamment a
Agen (Lycée Jean-Baptiste de Baudre) et en
Poitou-Charentes. .,
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Valentin
PRESENTATION ASSOCIATION PERMANENCES, HA. 2 ‘
VALENTIN HAUY INFOS PRATIQUES \/

Avec les aveugles et les malvoyants

Vous pouvez laisser un Agir pour l'autonomie
message sur notre boite

mail a l'adresse suivante .
comite.angouleme@avh.asso.fr, ou en cas

de besoin, contactez le Président au

06 25 67 22 69.

Perdre la vue, de maniére brutale ou
progressive, est un bouleversement pour
les personnes qui le vivent et pour leur
entourage. Pouvoir poser des mots sur son
handicap, connaitre ses droits, réaliser les
demarches nécessaires pour les obtenir et
construire son projet de vie : lassociation
Valentin Hally est présente a chacune de
ces etapes importantes.

Les permanences sont ouvertes les lundis
de 14h00 a 17h00, les jeudis de ghoo a
12h00 et sont suspendues durant les
vacances scolaires. Afin de proposer un
accueil de qualité, les permanences se font
sur rendez-vous.

LES SERVICES PROPOSES

* Aide au choix et a l'achat de matériel
adapté a la vie quotidienne, ainsi que du
materiel utilisant les nouvelles
technologies (telephones mobiles avec
synthése vocale, informatique adaptée).
Aide a la prise en main.

Aide aux démarches administratives
relatives au handicap visuel.

Rencontres culturelles et de loisirs : visites
adaptées de musees, monuments et
entreprises, sorties pédestres, cinéma en
audiodescription, jeux de société, échanges
amicaux autour d'un gouter, etc.

Service d'aide a la lecture, par

exemple pour les personnes n‘ayant pas la
possibilité de faire lire en toute confiance
un document manuscrit, et qui ne peut pas
étre lu par une machine a lire ou par une
revue d'écran (logiciel de synthése vocale).

Interventions dans des forums, dans les
établissements publics qui en font la
demande, sur le theme de la déficience
visuelle, et notamment, démonstrations
d'informatique adaptée.

® Source : Le Pélerin, l'actu a visage humain
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> SE COMPRENDRE MALGRE TOUT :

L'ODYSSEE DU LIEN

Y

DE L'IMPERFECTION A LA CONNEXION . Réalisé par Marcel, aidant

Le dictionnaire definit la communication sur deux
plans: 'acte d'etablir une relation et l'action de
transmettre un dossier ou une information. Dans
le cadre de l'aidance, ces déefinitions sortent du
cadre formel pour toucher a l'intime.

La communication peut étre directe, indirecte,
verbale ou non verbale, mais elle est surtout le
miroir d'une rencontre humaine. La
communication entre la personne aidée et son
proche aidant peut-étre affectée par des
éléments invisibles mais puissants : l'histoire
commune, la fatigue et l'intrusion de la maladie.

LE POIDS DE L'HISTOIRE ET DU VECU

La relation est influencée en premier lieu par
les caracteéres, la personnalité ct le passé de
chacun. Un des enjeux majeurs est la maniere
dont le proche aidant vit cette nouvelle
expeérience. En effet, si ce nouveau
positionnement est endossé naturellement,
par amour ou sans trop de questionnements,
la communication sera spontanément
bienveillante. L'aidant sera alors prét a
s'adapter et a apprendre aux cotes des
professionnels.

Toutefois, sous l'effet de la fatigue, de
'épuisement ou de la culpabilité, un risque de
« violence » ou de « maltraitance » — qui
n'est pas obligatoirement physique mais peut
étre verbale — peut apparaitre. Quand
l'aidance est subie, la communication perd sa
fluidité. L'aidant subit alors une double
souffrance : celle de ne percevoir que les
contraintes quotidiennes et celle d'avoir le
sentiment de passer a coté de sa propre vie.
En se privant des plaisirs et des petits
bonheurs, on finit par perdre le canal de
communication positif avec l'autre.
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L'ART DE LA BIENVEILLANCE

ENVERS SOI ET L'AUTRE

La communication peut aussi s'avérer
maladroite. En voulant bien faire, en pensant
gagner du temps, on fait parfois « a la place
de ». Ainsi on appuie sans le vouloir sur la
perte d'autonomie du proche, ou on lui
reproche un geste mal effectué.

Comme je suis amene a le dire souvent aux
proches aidants, il s'agit de s'autoriser a
sauto-complimenter. Se féliciter lorsqu'on a
initié ou reussi quelque chose de difficile
permet d'apporter une certaine
reconnaissance personnelle et de
déculpabiliser. En paralléle, nous devons
apprendre a encourager et féliciter notre
proche. Ce renforcement positif est essentiel
pour l'inciter a maintenir son autonomie, aussi
réduite soit elle.

Une proche aidante me confiait sa culpabilité :
elle s’en voulait de vivre des moments de
complicité avec son parent alors que ses freres
et soeurs ne les partageaient pas.
Communiquer, c¢'est aussi accepter ces

instants de grace sans rougir. >




DOSSIER DE FOND - L'ODYSSEE DU LIEN

L'INTRUSION DE LA PATHOLOGIE :

APPRIVOISER LE DEUIL BLANC

Petit a petit, un autre « acteur » s'inclut dans
la dyade : la pathologie. Elle modifie le
caractere et la facon d'étre de la personne
aidee. L'aidant doit alors adapter sa
communication, découvrir d'autres moyens
d'entrer en relation ou apprivoiser de
nouveaux comportements parfois deroutants.

Une proche aidante, dont le mari est atteint
de la maladie d’Alzheimer, partageait une
stratégie précieuse lors d'un groupe
d'echanges : lorsqu'elle devait exprimer un
mécontentement, elle expliquait a son mari
qu'elle s'adressait a sa maladie et non a lui
directement. Differencier le message destine
a la pathologie de celui adresse a la personne
permet de maintenir des relations plus
apaisées et, surtout, de moins culpabiliser si
l'on se met en colere.

Pour réussir ce lacher-prise, il faut avoir
cheminé vers le « deuil blanc » : accepter que
la personne devant nous est une autre, bien

qu'elle conserve la méme apparence physique.

LES DEFIS DE LA PARENTIFICATION

ET DES GENERATIONS

Un autre écueil surgit souvent lorsqu'un
enfant s'occupe de son parent. Suivant les
handicaps, le fils ou la fille est amené a
prendre des décisions a la place du parent.
C'est ce que nous appelons la

« parentification » : l'enfant devient le parent
de son parent. Ce renversement des roles
demande un cheminement long et complexe
pour les deux parties afin d'installer cette
nouvelle organisation sans blesser la dignite
de l'aine.

A cela s'ajoute parfois le conflit des
générations. L'evolution de la sociéte, des
mentalites et du langage peut créeer des
points de vue divergents qui compliquent la
compréhension mutuelle, transformant
parfois un simple échange en zone de friction.
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LA COMMUNICATION ELARGIE : LE

CERCLE FAMILIAL ET LE RELAIS

Au sein d'une fratrie ou d'une famille, chacun
est libre de s'impliquer ou non. Cela fait écho
a ce que j'appelle « lambivalence du proche
aidant ». On souhaiterait se faire aider, mais on
voudrait que le relais soit notre « clone ». Il
est parfois difficile de partager la tache car
NoOUs avons crée un systéme qui nous
convient, une complicité ou l'on se comprend
par un simple regard.

Les propositions d'aide de l'entourage
peuvent étre percues comme maladroites,
l'aidant ayant l'impression qu'on veut prendre
sa place ou qu'il n'est pas a la hauteur.
Pourtant, accepter l'aide des autres, c'est tout
simplement accepter que nous ne sommes
pas tout-puissants, mais simplement des
étres humains.

Pour pacifier ces relations, je préconise la
mise en place d'un outil de communication
partagé. Cela permet a chacun de suivre
l'évolution de la pathologie, de partager les
progres comme les difficultés, et d'impliquer
tout le monde dans les décisions importantes.
C'est une protection pour l'aidant principal :
cela évite d'étre seul a porter le poids des
choix et prévient les contestations futures de
ceux qui n‘auraient pas ete alertes de la realite
de la situation.

CONCLUSION

En conclusion, je rappellerai que laidance a
des répercussions profondes sur lensemble
du cercle familial.

Je citerai ce petit-fils d'une personne en perte

d'autonomie qui aidait a distance et peinait a
trouver sa place : « Je ne suis pas un proche
aidant, mais un proche daidants ». Cette
phrase illustre parfaitement la complexité des
liens et l'importance du sens que l'on donne a
chaque mot employe. e
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> COMMUNIQUER L'ESSENTIEL : QUAND
LE LIEN DEPASSE LES MOTS ’

DES ENFANTS DIFFERENTS FONT DES PARENTS DIFFERENTS...

Témoignage de : Catherine
AIDANTE

Des enfants difféerents font des parents
differents...

Je suis la maman de huit enfants. Parmi eux,
deux sont autistes. Xavier a 18 ans. ILne
parle pas et a le développement d'un enfant
de 2 ans. Marc-Antoine a 7 ans. Il parle, mais
les apprentissages sont tres compliqués eu
egard a ses intéréts restreints : il ne
s'intéresse qu'aux dinosaures et aux animaux.

Quand je regarde Xavier, penché sur ses
tableaux, concentré a aligner ses pixels un a
un, je ressens une immense fierte. Avant,
Jj'aurais voulu qu'il soit ‘comme les autres”, qu'il
joue, qu'il parle, qu'il conduise, qu'il fasse des
etudes, qu'il s'habille tout seul, se lave seul,
réponde a son prénom...

Chaque alignement, chaque pixel, chaque
geste précis est une victoire !
Aujourd’hui, je suis fiere de ce qu'il
construit, de ce qu'il sait faire méme si
pour beaucoup ce n'est pas essentiel...

Les entants diftérents font des parents
diftérents...

®e

. i

.
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. Réalisé par des aidants

Et puis ily a Marc-Antoine. Quand je le vois
colorier un dessin, je suis emerveillée. Parce qu'a
4 ans, il ne parlait pas. A 6 ans, il ne coloriait pas.
Alors quand je le vois concentré, le crayon en
main, choisir ses couleurs, je me dis qu'un miracle
a eu lieu. Il faut du courage en tant que parents
pour tout apprendre a ses enfants... Leur
fonctionnement est tel gu'ils ne font rien par
imitation et chez eux, rien n'est inné..

Avec le temps, j'ai appris a comprendre mes
enfants autrement. J'ai appris que les
miracles n‘'ont pas besoin de grands bruits
pour exister...

Les enfants différents font des parents
différents...

Quand Xavier me prend la main sans parler, je
sais ce qu'il veut.

A lintensité de son cri, je sais si son lacet est
défait, s'ila vu un chien, ou s'il a fait tomber
ses gommettes. Quand il se balance, je sais a
la vitesse du mouvement si c'est de
lautoregulation ou si une crise se préepare.

J'ai appris un langage sans alphabet...
Une communication sans mots...

Des entfants ditférents font des parents
ditférents...
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On apprend a écouter autrement.
A regarder autrement.

C'est chaque jour des petites victoires que le
monde ne voit pas.., mais que nous, parents,
célébrons comme des sommets.

Des enfants differents font des parents
differents...

Des parents attentifs.

Des parents qui grandissent avec eux.

Des parents qui apprennent que la difference
n'est pas un défaut mais une richesse.

En tant que parents d'enfants différents on
développe un sixieme sens.

On apprend a écouter sans mots, a voir sans
juger...

Nos enfants nous apprennent la patience, la
tolérance, le renoncement, la beautée de
'essentiel...

Ils nous apprennent a voir l'invisible, a
entendre l'essentiel, a aimer sans mode
d'emploi...

Témoignage de : Jean-Philippe
AIDANTE

En décembre 2003, lors d'une consultation
ORL (Oto-Rhino-Laryngologiste), nous
apprenons que Réemi, mon fils alors age d'un
an, est atteint d'une surdite profonde
bilatérale, associée a un Trouble du Spectre
de l'Autisme (TSA).

Les 18 premiéres années, le quotidien de Rémi
était rythmeé par des frustrations diverses : les
déplacements, les changements imprévisibles, la
foule, les reunions familiales... Sa bulle était son
univers.

Lors de son parcours, de l'enfance a
'adolescence, sa bulle était toujours ['univers de
Remi, mais ses frontieres commencaient a s'ouvrir
grace a divers apprentissages au sein du CMPP
(Centre Médico-Psycho-Pédagogique), méme si
par moments et encore aujourd’hui, des
frustrations ponctuelles persistent.

Maintenant, Rémi est un jeune homme.
Malgreé le fait qu'il ne sache ni lire ni écrire,
nous arrivons a communiquer avec lui grace a
la Langue des Signes Francgaise (LSF), a des
pictogrammes, et a des images Marketons.
Nos expressions faciales permettent de
transmettre des émotions mais aussi de
structurer grammaticalement les demandes.
Elles sont intégrales a la communication non
verbale en LSF, affectant directement le sens
des signes et la maniere dont ils sont percus
par le récepteur.

Sinon, pour formuler une demande, Rémi
vient vers la personne et lui tend la main.

0
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LA COMMUNICATION AUTREMENT...

Témoignage de : Valérie
AIDANTE

Je m'appelle Valérie, j'ai 53 ans, je suis
maman d'une adolescente de 16 ans. Je suis
aidante de mes parents depuis aout 2019, et
depuis le 25 janvier 2025 que de papa.

Communiquer. Voici la définition du
Larousse : « Faire savoir quelque chose a
quelqu'un, le lui revéler, lui en donner
connaissance ; transmettre, divulguer :
Communiquer des renseignements
confidentiels a un concurrent. »

Dans la vie de tous les jours, c'est facile : on
le fait par oral ou par écrit.

Comment faire quand on est aidant d'une
personne avec des problémes cognitifs, la
maladie d’Alzheimer ou assimile ?

Maman était atteinte de démence profonde.
Je voyais quand elle ne comprenait pas ce
que je disais. Elle s’agacait, s’agitait.

On se sent completement démuni.

Au début, je lui parlais d'une voix douce, évitant
de parler de sujets qui pouvaient la

« déstabiliser » en la regardant. J'arrivais toujours
en essayant de dégager de la bienveillance pour
quelle ne se sente pas agressée. En effet, avec la
progression de la maladie, elle ressentait
beaucoup les emotions que l'entourage
dégageait.

Petit a petit, elle ne comprenait plus, parlait de
moins en moins.

Tout ce que j'ai pu faire apres, c'est de lui
transmettre mon amour par le regard, toute ma
tendresse en lui caressant les mains ou le visage,
l'embrasser pour lui montrer qu'elle était toujours
la pour moi. On se mettait toujours dans un endroit
calme, reposant, dehors quand le temps le
permettait. Elle adorait entendre les oiseaux,
sentir le vent sur elle.
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Lorsque j'ai emmené papa pour qu'il puisse lui
dire au revoir, il lui a parlé, elle ne répondait
déja plus. Au bout d'un moment, il m'a pose la
question a savoir si elle l'entendait, si elle le
comprenait. En regardant le visage de
maman, je lui ai dit que oui : elle avait le
regard qui était etincelant, un rictus au coin
des lévres pour un sourire, un regard plein
d'amour.

La communication ne se fait pas que par la
parole ou par I’écrit, mais aussi par les
gestes, le regard, ce que notre corps dégage.
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> J'Al PARTICIPE : LA COMMUNICATION

BIENVEILLANTE

GARDER CONTACT AVEC SOl ET AVEC L'AUTRE
Réalisé par Evelyne, formatrice a la Maison de LEA

De quoi s'agit-il vraiment ?

La est une
nouvelle facon de garder contact avec soi et
avec lautre, d'entretenir une communication
agréable, d'avoir un nouveau regard et une
nouvelle vision sur la relation, soit pour la
restaurer, soit pour l'entretenir, soit pour
l'arréter si c'est un choix.

Pour que tout se mette en place, quelques
qualités sont necessaires comme l'explique
le pionnier de la

communication non violente, a travers

la pour le coté empathique et
le pour son coteé agressif. Il ne s'agit pas
d'étre entierement girafe car ce n'est pas possible,
mais de moduler le cdté chacal pour trouver un
équilibre entre soi et l'autre et entre l'autre et soi.

X

Cependant, quelques prérequis sont
necessaires si l'on veut enclencher un
apaisement dans une relation, y mettre fin ou
la maintenir ou la créer. Nous parlerons alors
de mettre le focus sur , par
exemple de vouloir se mettre en relation, avoir
l'envie au plus profond de soi de remettre sur
pied cette relation. Il nous faudra également
avoir une attention particuliére , cette
présence a soi et a l'autre dans linstant
present. Ces deux perceptions sont
absolument nécessaires si l'on veut garder un
échange serein.

Ensuite, nous introduisons lempathie, ce qui
permet de comprendre au plus pres les
besoins de lautre ; de l'authenticité pour étre
honnéte dans les échanges ; bien sur de
l'écoute, laisser parler l'autre sans
l'interrompre pour qu'il puisse aller jusqu'au
bout de ses idées ; et notre petit dernier, le
non-jugement, qui est le plus difficile a
réguler car dans notre vie nous jugeons
facilement méme sans nous en rendre
compte.

Oui, cela fait beaucoup d'ingrédients pour
satisfaire une mais si l'on veut
vraiment la préserver, il est nécessaire de
comprendre que lenvie sincére et lauthenticité
restent le nectar d'une bonne relation. £nsuite,
comment faire ?
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- Il y a effectivement la grammaire —
de la communication, c’est-a-dire
comment je my prends

concrétement ? ® e o

Apres avoir passeé en revue les composants
essentiels du coeur pour démarrer, 'OSED va
représenter la trame pour dérouler au mieux
les échanges.

®) Le O de lOSBD représente Llobservation,
c'est-a-dire choisir le bon moment pour
intervenir : si je ou l'autre ne se sent/s pas
capable d'entretenir un échange, reportez ce
moment.

@ Le S représente le sentiment, c'est-a-

dire étre capable de nommer ou d'aider a
nommer son emotion a linstant present
pour parler de soi : sachez que la
vulnérabilité permet de créer ou de garder
le lien.

@ Le B représente le besoin, c'est-a-dire
nommer son besoin fondamental, un besoin
comme la quiétude, le calme, la fluidité. Il ne
s'agit pas du besoin d'aller faire les courses
ou d'aller chez le garagiste bien sur !

@ Et le D représente la demande : quest-ce
que je peux mettre en place pour changer
les choses ? Cette demande doit s'adresser & En clair, si jai envie de faire un effort avec

la personne en particulier, que le quelgqu'un et que je rassemble les qualités
changement soit faisable, positif, installé de depart, cela pourrait donner ce type de
dans le temps. Et il faut demander en méme declaration : « Tu sais, Isabelle, quand tu me
temps l'approbation de la personne en face, dis que je suis grosse, je me sens tres triste

ou de moi-méme si je suis sur une remise en et blessee, car jai plutot besoin d'étre
question. soutenue et rassuree. Alors est-ce qu a partir

de maintenant, tu pourrais ne pas parler de
mon poids, ca me ferait vraiment plaisir. Tu
serals daccord ? »

Ceci n'est qu'un exemple bien sur ! Il »
est difficile d'expliquer ce processus o
en quelques mots, et donc si cela vous

intéresse, n'hésitez pas appeler « La maison
de L.E.A. » : nous serons en mesure de vous
donner plus d'explications. Contact de la
Maison de LEA: 06 22 61 80 62 OO
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Témoignage de : Karine
AIDANTE

Je ressors de cette formation a la
communication bienveillante avec 4 mots
importants pour moi qui vont tout résumer :
ENVIE,

FORMATAGE,

APPRENTISSAGE,

RENAISSANCE.

En effet, il faut avoir envie de changer, envie
de vouloir établir cette communication
bienveillante. Je suis decidée et résolue a
oublier certaines pratiques que j'utilisais

« par habitude », mais qui en fait polluaient
ma communication et n‘aboutissaient a rien
ou a la colere. Jiai pris conscience grace a
l'exercice de la marelle que tout est
possible.

Evelyne nous renvoie notre image dans le
miroir et cette prise de conscience est trés
importante si nous voulons grandir. Le
groupe qui se compose de 6 personnes est
suffisant, il existe une véritable cohésion
d'équipe, pas de jugement, pas de crainte de
lacher prise, Evelyne est la pour nous guider.
Le seul bémol, il nous faudrait 2 séances
supplémentaires. Je suis repartie heureuse
et pleine de confiance. Merci a toutes.

Témoignage de : Anne-Marie
AIDANTE

La formation communication bienveillante
menée par Evelyne avec un grand
professionnalisme a été pour moi trés
intéressante et enrichissante. Elle m'a permis
de prendre conscience de limportance de la
communication, des erreurs que j'ai pu
commettre et m'a appris ay remedier. Elle
m'a aidée afin que je prenne du recul et que
Jje lache prise par rapport a ma situation, ce
qui est trés important pour la santé et le bien-
étre. J'ai du travail a faire.

Le groupe de 6 personnes était tres
sympathique et 'histoire de chacune amene
a la réflexion. Merci a Evelyne a « La maison
de L.E.A. » qui ont permis que cette
formation ait lieu.

Témoignage de : Nazirah
AIDANTE

En 2025, je me suis trouvée dans un
tourbillon qui m'entrainait vers le bas, et jai
été guidée vers « la maison de L.E.A. ».

La communication bienveillante dirigée par
Evelyne fut une réussite incontestable. Elle
m'a permis de me remettre face a mes
erreurs insoupgonnées. J'ai appris a
communiquer avec mon aidé, et nous avons
retrouvé un calme inespéré. Merci a Evelyne
et au groupe. o
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MOTS CROISES
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Fait de fournir un accompagnement, un
soin, une aide a une personne

Etablir un terrain d'entente, partager des
informations, des idées ou des attitudes
et transmettre des informations

Capacité de la personne sourde a
s'exprimer verbalement

Perte ou diminution notable du sens
de l'ouie

© 06 0 @©

Verlical

Ensemble de mécanismes menant a
I'acquisition de savoir-faire, de
savoirs ou de connaissances.

Une parole « entre », création d'un
monde commun

Fait de prévenir, évaluer et de traiter les
difficultés ou troubles du langage oral/
écrit et de la communication

Changement de hauteur de la voix pour
signaler |'état d’esprit du locuteur
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Signaux
Ecoute
Corps
Lien
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Retrouvez les mots soigneusement dissimulés
dans la grille et entourez - gribouillez - amusez-vous !
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Pl L
E|H
R M
A L
E N
P|H
cC O
E M
M L
Emotions
Complicité
Langage
Difficultés
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Désorientation Dialogue
Communication  Transmission
Bienveillance Orthophonie
Compréhension  Information
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PROFESSEUR EMERITE DE NEUROLOGIE-DIRECTEUR HONORAIRE DE
L'ESPACE REGIONAL DE REFLEXION ETHIQUE

Communiquer : de Soi vers lAutre, des CHEMINS D'AIDANTS. ECRIT PAR DES
parole, des gestes, des regards, des AIDANTS POUR DES AIDANTS
emotions, des silences, une polyphonie au

service de lalterite. N'hésitez pas a nous envoyer vos témoignages

: : o et paroles de soutien a l'adresse suivante :
Communiquer : depasser la resistance

mutuelle de Soi a lAutre et de lAutre a Soi,
dépasser les jeux de role qui masquent les
visages.

Dynamique de soutien aux aidants de la
Charente - Comite de rédaction Chemins
d'aidants, Maison de LEA: 20 Impasse de la

. , . Valenceaude + 16160 GOND PONTOUVRE
Communiquer : risquer la dissidence de

LAutre, effacer sa vulnérabilite, le constituer
comme Sujet, s'inquiéter de ses besoins, de
ses désirs, de ses attentes.

[ ]
Communiquer : accompagner, faire de Soi
un message, une présence, un engagement, Y
une promesse, une alliance. o PY
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r’ Malakoff
' humanis

1'Oisellerie L_

-z Barbezieux MDPH

INSATIABLES
Oreapas s

de Nouvelle-Aq:
POITIERS

RESEAU CHARENTE SEP

(Sckrose En Plagues)




