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FORMATION : Prise en charge de la personne atteinte du
Locked-In Syndrome : 24 et 25 Janvier 2018

Hoépital Raymond Poincaré — Garches (92)

Communication et Locked In Syndrome :

mise en place et principes de communication

Marine LEBOULANGER et Anne-Claire TOMMY-MARTIN
Ergothérapeutes a ESCAVIE

Centre Ressource d'information et de conseil sur le Handicap
CRAMIF
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Introduction : Escavie

Escavie : Centre Ressource dédié au Handicap

Sa mission : Offrir une information indépendante et
objective sur les solutions de compensation

Son public :

v Les personnes qui rencontrent des difficultés pour
réaliser certaines taches (se laver, se deéplacer...),
quels que soient I’'age et le lieu d’habitation

v L'entourage : aidants familiaux, intervenants
extérieurs professionnels ou non

v Les professionnels

Deux sites en IDF : Paris (19¢) et Savigny-le-Temple
(77)
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L'ergothérapeute et ses missions a Escavie

o Pour les distributeurs, fabricants, institutionnels :
faire remonter les besoins des usagers, participer a la
diffusion de la connaissance sur les solutions

= Adapter les matériels, les recommandations, les textes

o Pour les associations, les partenaires, les collegues :
veille, participation R&D, rencontres, diffusion de
I'information technique

o Pour les usagers et leurs proches : évaluer, conseiller,
préconiser, orienter

= Acquérir ou retrouver autonomie, confort, sécurité

— QUALITE DE VIE
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Ressources

Communiquer sans la parole ?

Guide pratique des techniques et des outils disponibles

OMMUNIQUER ) )
CANS LA

https://www.alis-asso.fr/ PhOLE
wp-content/uploads/

2017/09/Communiquer-
sans-la-parole-2017.pdf
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Prét d’aides techniques de
communication avec le
soutien de la Cramif

AMLTS

Association du Locked-In Syndrome

@AM
Chez AKKA Technologies

92100 Boulogne-Billancourt Mise en place de la communication en

€F1 AM Cal Régionale d'Assvnjr:cho aladie d'| ] giﬁ:l?tisljftgﬂls—asw & service de réanimation : cfp 7
Web : www.alis-asso.fr

892 Rue Yves Kermen

Véronique Gaudeul
Mis 2 jour par Alexis Sannier
Stagiaire de L’ Université Paris VIII
Aout 2017

AIDES
TECHNIQUES

ET https://www.cramif.fr/sites/default/

LOCKED-IN

SYNDROME files/inline-files/guide-aides-techniques-
- locked-in-syndrome_2.pdf

Clairette CHARRIERE, ergothérapeute

Version80  mars 2016
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Qu’est-ce que la communication ?

Définition : La communication est I'ensemble des interactions
avec autrui qui transmettent une guelconque information. I/
s'agit donc aussi de ['ensemble des moyens et techniques

permettant la diffusion d'un message aupres d'une certaine

audience

Bonjour,

Vous allez bien ?
Mais surtout, la communication est :

Un besoin primordial : humain = étre social
Une urgence : alerter, souffrance, maltraitance, etc.

Un moyen d’informer : capacités/incapacités, souhaits,
besoins, consentement pour des actes médicaux

Une maniere de témoigner du vécu
=> Une solution et un enjeu pour étre acteur/actif et pas

spectateur/passif .
gzﬁyfAssurance
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Rétablir la aa—
communication : une
priorité absolue !
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Parenthese

Ceci étant dit, pas toujours facile :
- de trouver une solution technique efficace et
satisfaisante pour le locuteur et l'interlocuteur

- de « savoir quoi dire », exprimer ses besoins

=> Besoin de prendre le temps : temps des deuils,
temps de I'émergence des besoins, temps de réflexion
ensemble autour des solutions techniques proposées,

etc.

Fermons la parenthese...

/ﬂ‘
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Fonctions de la communication

1
passer de I’'information
A<=1B

2
conduire I'action

3
créer de I’ identité

4
établir une relation positive/négative

Il ne suffit pas de parler pour se comprendre, il faut un accord sur ces 4 registres.
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Exemple

1
information : je veux qu’on éteigne la télévision (regard sur le téléviseur)

2
action souhaitée / réalisée:
Eteindre, étre soulagé rapidement (bruit, inintérét)
aller chercher quelqu’un qui sait comprendre
| pas de regards conjoints mais gestes
professionnels,
ne rien dire, parler d’autre chose, ne rien
transmettre...

3
identité : Etre compréhensible, communicant... une personne particuliére
« Vous me montrez quelque chose ? »
« C’ est quelque chose que je peux faire ?... Vous voulez que j’appelle
quelqu’un ? ... »

4
relation :
Sourire, humour « « je n’suis pas doué mais je me soigne ! » rires
Iregard fuyant

P
y
P4 Wl'Assu rance
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Modes de communication

Une seule condition : la coprésence

Chaque personne est, dans le méme temps, émettrice
et réceptrice de communication

Multiples canaux :

- Parole - Ecrit

- Regard - Expression faciale

- Toucher .

- Odeur - Et/ou tout ca a la fois
- Gestuelle

Contexte : duelle en face-a-face, duelle a distance
dans le temps et/ou |'espace...

) fjiyfAssurance
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En résumeé

Rétablir la communication oui, mais pas n'importe
comment, ni n'importe quand !

=> Dépend du contexte et du contenu

=> Dépend de la distance entre les locuteurs : intime,
familiale, sociale

=> Dépend de capacités motrices, cognitives pas toujours
simples a identifier

=> Dépend de multiples facteurs

« indirects » (environnement) : comment
par exemple pouvoir utiliser une aide
technique de communication et/ou étre
pleinement présent a la communication,

quand on est n'est pas installé confortablement au
préalable ?

L ANSTAUATION,

LA quesTion oo

POSITIONNEMENT,
7hs DE

Y] PRoGUEMCS .
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Les handicaps de la communication
Handicap = ce qui fait obstacle

ce qu’il faut retenir :
la responsabilité de I'environnement
sur le handicap ou sur sa réduction
pour faciliter
pour ameéliorer le potentiel
pour redonner des capacites

_ pour qu’elles aient du sens dans la vie de tous les
jours

les personnes LIS = personnes autrement capables
de pouvoir faire énormément de choses :
communiquer, se déplacer, agir...

www.cramif.fr Y, 1rjal'l\ssu rance
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Ce que nous prouvent ces personnes autrement
capables, c’est bien leur capacité a communiquer

Silll
on croit en leur capacité

et dans la notre

Enlll
reconnaissant que ce n’est pas facile

utilisant I'interface ou plutot les interfaces adaptées
selon les situations

il ml ‘Assurance
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Ce que les LIS ont a dire : sur eux, sur leurs

capacites, sur nous

Livres
Théatre

Films

Accueil

handilien.eu

1001 références handicap

BIENVENUE SUR MON SITE

Ce site a une double vocation

Montrer tout ce qui existe pour handicap

o
ET
présenter ce monde 2 tous

2D D (D
Article 5

Ala suite de mon AVC, j'ai découvert le métier d'aide soignant, poste ingrat, mais
formidable s'il est exercé avec passion, ce que la plupart d’entre vous avez.

- ceux qui
a vous
- « VOUS Ve

- ceux qui par g
de ce que vous
- Ceux qui vous
question... san:
« Cette liste n’e

représentent g
1

Article 6
Je préfere qu'on m'appelle Valérie plutt que madame, ce qui me donne Lim-
pression d'étre en gériatrie.

/idéos

\pris

7

Témoignages
Médiatisation
Articles
Blogs

Création de site
internet de référence

et tellement d'autres
biais

gal

2
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Mettre en place une communication
alternative : quelles situations?

Multiples situations, multiples besoins — multiples interfaces

- la communication (duelle) dite face a face
alphabet énoncé, support papier (tableau...), téléthése, ordinateur

mais aussi : fiche de liaison, photos, calendrier, album de vie, échelles
de la douleur, de qualité de vie...

- la communication (duelle) a distance dans le temps

trace écrite : document texte mémorisé (peut étre vocalis€)

- la communication (duelle) a distance dans |'espace
differée : mail, poste / temps reel : SMS, télephone, Skype

=
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Les pre-requis
e Une bonne installation au FR ou au lit : mouvements
possibles efficaces

e Bilan des capacités visuelles, de la douleur, du
souffle, de la fatigue

-> capacités visuelles suffisantes ou compensées
-> douleur traitée et sa/ses causes supprimeées

-> souffle et endurance respectés

www.cramif.fr / wl'Assu rance
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| 'évaluation

« Connaitre le contexte (que I'on a a connaitre)
- La personne
- L'environnement matériel et humain
- Les événements

« Savoir comment la personne communique (oui/
non, gestes, codes, comportement...)

- observer d’autres échanges avec elle,
- Utiliser les moyens a disposition (photos...)

« Etablir cahier des charges pour une solution de
communication

) fjiyfAssurance
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Entrer en communication / faciliter

1. Se positionner : distance, vision, échange de
regards, toucher

2. Rechercher un oui/non :

clignement d'un ceil,
mvt vertical, mvt d'un
doigt

3. Appel d'urgence

Kevin Weller with his wife Janet. Photograph: Christian Sinibaldi for the Guardian

4. Code alphabétique, alpha-numérique, optimisé
(picto)

5. Solution low tech et/ou nouvelle technologie

N
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Role du porte-parole

Garant du bon usage des solutions : codes, tableaux,
installation...

Connait les habitudes et le contexte -> prédicteur
lexical

Garant du suivi global et des echanges d’informations
entre la personne LIS et I'entourage (notamment
medical et paramédical)

www.cramif.fr / wl'Assu rance
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Notes de bas de page

e Evolution des moyens de communication au cours de

la PEC:

Réa -> Hospi / réeéduc -> domicile
appel-malade alphabet code

oui/non nouvelles technos

e Signe « oui » doit étre tres clair, tres different du
« non », reproductible et sans fatigue

e Appel-malade : la priorité des priorités !
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Des solutions non-tech et low-tech

Efficaces, « |légeres », peu colteuses

Nécessaires dans certaines situations : sous la douche,
au réveil, en consultation hospitaliere, extérieur, etc.

Chronologiquement les leres : plus faciles a trouver et
a mettre en place, utilisables pendant la rééducation

Ne tombent pas en panne de batterie

Utilisables avec tout le monde

Possible de tout dire

Pré-requis a la recherche d’une solution technologique
MAIS long et pas toujours satisfaisant

=> disponibilité et patience —
; fﬂiyrAssurance
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Importance de I'orthophonie au long cours

e Possible, tout au long de la vie, de créer son propre
outil : code, tableau ou cahier

e Suivre I'évolution des troubles et des possibilités
motrices

e Travail sur la motricité faciale (expression des
emotions et sur la déglutition

) fjiyfAssurance
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Ecrire

e Selon les possibilités motrices
e Avec stylet, stylo adapté, du bout du doigt
e Sur ardoise, sur les draps du lit, la main d’un tiers

e Si besoin, réaliser orthese de main pour faciliter

préhension / libérer doigt mobile / lutter contre
rétractions

"
il fjiyrAssurance

23/33

Maladie



Le monologue a deux :
a base de questions et d'écoute

Prérequis : au minimum un oui efficace
Question fermeée : réponse par un mot
-Unique

Choix multiple : a, b, c ou autre

Echelle : un peu, bep, a la folie, pas du tout

Question ouverte : incertitude maximale, nécessite
explications

e
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Attention

» Aux questions a doubles propositions
— Est-ce que l'infirmiere est passee ce matin ?
Est-ce que quelgu’un est venu ce matin ?
Est-ce que l'infirmiére est venue ?
— Est-ce que votre fille est venue ? (a téléphoné)

» Questions a formulation négative
— Vous ne voulez pas sortir ?

* Aux litanies
— Enumération trop ouverte proposee trop ot

T
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Les codes

opération de codage (ou encodage) : !
action d'appliquer un code pour ’rmnsfor'mer' un message ou
des données en vue de leur transmission ou de leur
traitement

opér'ation de surcodage :

Action d’ appliquer un autre code pour accéder au code
Surcolt cognitif & ne pas négliger :

- pour celui qui code

-pour celui qui assiste le codage et décode (dicter
ESARIN... au lieu de I'alphabet classique, ligne/colonne...)

L’ effort ne doit pas démotiver I'un et/ou I’autre

o~
www.cramif.fr , #XAssurance
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Lettre a lettre
|
- _non PUBCDFG...
oui
oui
AE...
Agir
en consequence

Composer message

réclame du destinataire :
connaissance du contexte

non

mémorisation
intuition
capacité d’agir
... “x
www.cramif.fr ’ wl'Assurance
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\ Les tableaux ' ] [ ‘

. Phrases : pouvoir e roumes e < onmes >
dire en un temps
record certaines « ow > = s >
choses urgentes I ; e

ETEINDRE

ALLER AUX W-C. DORMIR PIEDS > I
|

»

| AEITIOUY

BCDODE GHJIKL Alphabet : pouvoir tout
Tvwyxyz dre maispluslong a

utiliser

o

~
www.cramif.fr i T{’Ag.surance
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ABCDEFGHI
"JKLMNOPQ

RSTUVWXY Z
12345

l’al mal ici !

Tableaux combinés

67890
4 va e o " = E COUCHE Assis LA LUMIERE LA RAD‘IO LA TELEVISION _MOINS ETEINDRE AI.I.;ER
s
OUI N! 2 N
ENBAS  ENHAUT A GAUCHE A DROITE g 4 - ¥ < l ‘
e e e € o I 5 O M1 H
' E MON LIVRE SVP ! UN STYLO SVP ! MA MES LUNETTES SVP ! QUEL JOUR QUELLE HEURE
H TELECOMMANDE SOMMES-NOUS ? EST-IL ?
; s SVP ! N
l Des besoins, i & % ‘ t@/\
AP @ g
i ¥ : 0% e O
M als . aussi . ; VAl FAIM 1 PAl SOIF ! LEBASSINSVP!  LURINAL SVP !  RepETEZ | RECOMMENCEZ | JE NE COMPRENDS
*Bonjour : e 5 o
A i i o S~y |
u revoir ] [ )/ ' 1 %\
. 3 I
*Merci S , V
A b i e ntét 4 JE SUIS FATIGUE ! ':{':‘;ﬁf:é:“; Poki‘;iﬁl::t': ?Mﬁ VAl CHAUD | VAl FROID ! LI VA AL
. - ==
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Tableaux
transparents

www.cramif.fr

Tableaux
« fait maison »

® o
ABC DEF GHI
123 _456 JK
o :
DE F SPACE @ ]
456
LMN 890 UVX
JLOPQ R§T YZW.
890 UVX
R§T YZW. -
= Irle'As.surance
Maladie
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Low-tech

Megabee

Kikoz
(prochainement
distribué par
I’ARSLA)

8 (apparei bE com) [ monTER
i [ Luneres [ kikoz

® DESCENDRE
h=A | TABLE/TABLETTE
5 | RepRessER

RETOURNER

Ne—
"Aﬁi
CHAUD

FROID BIEN
HAUT | GRAND| LOIN
TROP PAS VITE

MOMNS PLUS we /N ) [veux o | peuxin | ar | suis | [FaTicuém ] [ sonous, |
DOUCEMENT | BEAUCOUP NE..PAS|| vouloir | pouvoir [ avoir | étre CONTENT [B) CAVA?
8as | et [ prés 0 o Au:\zlvpon
][ x| vowfsom | omee [voree uun] ot -
] |Ma [ 7a [ 'sa [ wos | vos [uwes | [Fnquerm S
| M

.
Y Yo Licorne
]

POURQUOI | QUAND

coMqent | ov | ™

~
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En cas de difficultés / d'incompréhension

« La question de détour (obstacle)

— Il'y a quelqu’un qui sait ce que vous voulez me dire ?
* ll/elle ? Je le connais (ou pas) ? Je I'ai déja vu...ici... ?

— Est-ce que quelque chose ici peut m’aider a comprendre ?
« Ou ? Vous le voyez ? Pres de vous ?

« La question de reformulation

— Vous m'avez dit que vous souhaitiez que je vienne un autre
Jour, car vous avez de l'orthophonie. C’est bien ¢a ?

* Ne pas hésiter a dire « je n’ai pas compris »

www.cramif.fr Y, 1rjal'l\ssu rance
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Les lieux ressources
PFNT de I'h6pital de Garches :
C-RNT de I’APF :

CRRF de Kerpape :

Escavie :

Autres CICAT

Associations ALIS, ARSLA, APF, AFM

Certains ergothérapeutes libéraux

Liste non-exhaustive regulierement mise a jour :

33/33
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Pour nous contacter
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Téléphone : 01 40 05 67 51
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