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contraindre les cantons a en appliquer les
mesures; le theme de leur financement n'y
est du reste méme pas abordé. Ce dernier
ne reléve pour l'instant que de la seule ini-
tiative privée et de l'engagement d'indivi-
dus et organisations sensibles a cette cause.

Selon le Dr Jean-Marc Nuoffer (OFSP,
2018, p.11), le cadre légal n'est pas propice
a I'évolution rapide des avancées dans le
domaine des maladies rares. De nouvelles
pathologies sont régulierement décou-
vertes, mais les procédures administratives
et I'adaptation des listes auxquelles I'assu-
rance-invalidité se réféere ne sont pas sou-
mises a la méme temporalité. Ces derniéres
sont en effet des listes positives'; si la liste
des infirmités congénitales intégrée a I'Or-
donnance concernant les infirmités congé-
nitales (OIC)? est actuellement bien en
cours de révision, sa derniére mise a jour
importante remonte a 1985...

Au plan médico-psychosocial
Au niveau médical, la plupart des patients
vivent fréquemment une errance diagnos-
tique qui pour 25 % d'entre eux peut durer
de 5 a30 ans. Une multitude de spécialistes
étant appelés a intervenir dans leur suivi, la
communication et la coordination — ou plu-
tot leur mise en ceuvre lacunaire ou leur ab-
sence — deviennent rapidement des enjeux
majeurs.

Comme ces maladies sont peu com-
munes, elles ne correspondent la plupart du

" Une liste positive est une liste exhaustive; dans le
cas des maladies rares, si une maladie particuliere
ne figure pas dans la liste des infirmités congéni-
talesintégrée a I'Ordonnance concernant les infir-
mités congénitales (OIC), les mesures médicalesy
relatives ne seront pas prises en charge par I'assu-
rance-invalidité.

2www.admin.ch/opc/fr/classified-compilation/
19850317/index.html#applahrefil

temps a aucun cas prévu par nos systémes
sanitaires ou assécurologiques; de nom-
breux patients se heurtent a des limites ins-
titutionnelles a la fois structurelles et orga-
nisationnelles et passent ainsi entre les
mailles du filet qui devrait assurer leur pro-
tection.

Pour I'immense majorité des malades,
il nexiste aucune perspective de guérison.
Les patients doivent apprendre a vivre avec
leur maladie et tenter de l'apprivoiser. Ce
sont des pathologies véritablement chro-
niques, qu'il n'est le plus souvent pas pos-
sible de soigner; l'objectif est plutot de les
stabiliser ou d'enrayer leur développement.
Un accent particulier doit donc impérative-
ment &tre mis sur la prise en charge psycho-
sociale. C'est ainsi que le pédiatre et géné-
ticien Arnold Munnich affirme qu'en I'ab-
sence de traitement, cette prise en charge
fait bel et bien fonction de projet thérapeu-
tique (Munnich, 1999). Le soutien psycho-
social joue un rdle primordial pour lutter
contre l'isolement, le sentiment d'incom-
préhension et de non-reconnaissance, ainsi
que contre |'obligation pour les patients de
devoir se justifier en permanence.

Former et se former

pour combattre I'ignorance

Certains professionnels du domaine médi-
cal ont tendance a banaliser, voire a invo-
quer des troubles «psys» pour expliquer
I'inexplicable lorsqu'ils sont confrontés a
des situations par trop étranges ou incohé-
rentes. D'autres, issus du monde de I'éduca-
tion notamment, se sentent désécurisés,
perdent courage ou éprouvent méme une
certaine peur dans les situations qu'ils
peinent a maitriser. Ces réactions, engen-
drées par l'ignorance et la méconnaissance
de la problématique si particuliére des ma-
ladies rares, pourraient pourtant étre évi-
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tées en améliorant la formation des profes-
sionnels et en y incluant cette thématique.

En préambule a toutes ses conférences
«Eduquer 4 la joie », Antonella Verdiani ex-
plique que se libérer de la peur, c'est le pre-
mier pas, la clef du changement. Cette doc-
teure en sciences de I'éducation, adepte de
la pédagogie active, prone la confiance, la
coopération et le savoir-étre plutdt que la
compétition, selon une approche qui pour-
rait amorcer un changement de para-
digme3. Ces derniéres années fort heureu-
sement, les prises de conscience se sont
succédé et la situation évolue progressive-
ment. Pour continuer a avancer, « les filieres
professionnelles doivent étre revues et
adaptées et une formation continue doit
étre mise sur pied dans ce domaine tant au
niveau individuel que corporatif. La partici-
pation des patients et de leurs proches, tant
dans le partage de l'information avec les
professionnels que dans la prise de décision
doit étre encouragée» (de Kalbermatten,
2015). En effet, «les formations initiales,
postgrades et continues des médecins et
d'autres professionnels médicaux et non
médicaux en contact avec les personnes
concernées sont également cruciales. Les
maladies rares figurent dans le catalogue
des objectifs de formation en médecine hu-
maine mis au programme des examens a
partir de 2020 » (OFSP, 2018).

A la nécessité d’améliorer les cursus de for-
mation s'ajoutent des besoins en matiére
communication et de coordination, souvent
pointées du doigt par les patients et leurs
proches.

S'il demeure illusoire, compte tenu de
leur nombre, de prétendre former tous les
professionnels a toutes les maladies rares

3 www.educationalajoie.com
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et handicaps associés, il ne faut pas ou-
blier que méme si les maladies sont diffé-
rentes, il existe de nombreuses similitudes
quant aux difficultés rencontrées. Outre
I'amélioration prévue dans le cadre des di-
verses filiéres, il devient ainsi évident de
mettre en place des formations plus glo-
bales, axées sur l'interdisciplinarité et I'in-
terprofessionnalité. Comme a la rareté de
ces pathologies s'ajoute souvent celle des
spécialistes, des compétences et des offres
adaptées, il est d'autant plus indispen-
sable de mutualiser I'expertise existante,
d'échanger et de partager les savoirs
(OFSP, 2018), également avec les patients
et leurs proches.

Du co6té de ces derniers, développer des
compétences en santé implique qu'ils
doivent eux aussi se former pour accroitre
leur potentiel d'autodétermination. Un cer-
tain nombre d'entre eux disposent déja de
compétences en santé de par leur formation
professionnelle. D'autres les acquiérent sur
le terrain, au contact de personnes concer-
nées ou d'associations de patients, et de-
viennent ainsi de véritables experts, de
réels partenaires pour les professionnels (de
Kalbermatten, 2015).

La transversalité de telles formations
permet au final de considérer la théma-
tique au travers de prismes divers, d'élargir
les horizons et d'enrichir la palette des re-
gards que l'on y porte pour développer des
synergies bénéfiques pour le plus grand
nombre.
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Améliorer les compétences en santé
des différents acteurs, la prévention
et la promotion de la santé
Compétences en santé
Les compétences en santé sont définies
comme «la motivation et la capacité des in-
dividus a repérer, comprendre, évaluer et uti-
liser des informations sur la santé lors de la
prise de décisions dans les contextes de soins
de santé, de la prévention des maladies et de
la promotion de la santé » [Traduction de Ste-
phan Van den Broucke] (Serensen et al.,
2012, p. 3). Mais encore faut-il pour cela que
les patients puissent faire les bons choix, que
les professionnels disposent des informa-
tions adéquates, qu'ils soient capables de les
transmettre de fagon compréhensible, dispo-
sés a collaborer et a coopérer et qu'ils aient
conscience de |'expertise accumulée par les
patients et leurs proches (Stutz Steiger,
2011). Il n'est en effet pas rare que ces der-
niers en sachent davantage sur leur patholo-
gie que les médecins eux-mémes !
Information et formation sont donc né-
cessaires tant au niveau des patients et de
leurs proches que des professionnels, car
seules les personnes informées et formées
peuvent faire les bons choix (Stutz Steiger,
2011).

Prévention et promotion de la santé
Une premiere étape pour définir quelques
pistes en matiére de prévention et de pro-
motion de la santé serait de susciter un « ré-
flexe maladie rare » chez les médecins — et
en particulier chez les pédiatres et les géné-
ralistes — afin qu'ils référent rapidement
leurs patients a un généticien lorsqu'ils sont
confrontés a des symptomes peu communs
et incompréhensibles.

La mise en place précoce de mesures
susceptibles d'alléger le quotidien des pa-
tients et de leurs proches permettrait aussi

d'éviter les catastrophes en cascade; la plu-
part d'entre eux ne se résolvent en effet a
demander de l'aide que lorsqu'il est déja
trop tard et les proches sont nombreux a se
retrouver eux-mémes en burnout ou a l'as-
surance-invalidité.

En 2007, Therese Stutz Steiger et Yvonne
Eckert écrivaient déja que «la promotion de
la compétence en matiére de santé peut
contribuer a baisser les co(its de la santé, car
le renforcement de la compétence de santé
influence de maniére positive la responsabi-
lité personnelle et collective dans les actes
touchant lasanté » (p. 8). A I'époque, « le dé-
ficit de compétence en matiére de santé»
avait été évalué annuellementa « 1,5 milliard
de francs — une situation qui a déja fait I'ob-
jet d'interpellations parlementaires » !

Des campagnes et des actions

au niveau scolaire pour parler

des maladies rares

Des campagnes de sensibilisation a la pro-
blématique des maladies rares destinées au
grand public et aux professionnels d'horizons
divers doivent également étre mises en
place. En France, différentes campagnes inti-
tulées «Et si c'était une MR?» ou encore
«Maladies rares, un cap pour chacun»* se
sont déja déroulées ou viennent d'étre lan-
cées. Elles visent a insuffler la « pédagogie
du doute » la ot la question « Et si c'était une
maladie rare ? » pourrait limiter les errances
diagnostiques. Un serious game® destiné a

4 Maladies rares, un cap pour chacun: www.mala-
diesraresinfo.org

5 Les serious games sont des outils utilisant les nou-
velles technologies pour faire passer un message
de maniere attractive. Ils peuvent étre d'ordre pé-
dagogique, informatif, etc. ou servir d’entraine-
ment mental ou physique, avec un aspect ludique
tiré du jeu vidéo classique ou utilisant la simula-
tion. lls sont utilisés dans tous les milieux profes-
sionnels.
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sensibiliser les généralistes aux maladies
rares et faciliter I'orientation de leurs patients
vers les centres experts® a méme été créé.

Quant aux professionnels de I'éduca-
tion désireux d'aborder en classe ce délicat
sujet, ils y disposent également de supports
pédagogiques ad hoc; I'Alliance Maladies
Rares France a publié un kit pédagogique
pour en faire parler dans les écoles pri-
maires; il pourrait étre adapté a la Suisse.
La sortie du film Wonder, en décembre
2017, a également été suivie de la sortie
d'un dossier pédagogique’.

Création de MaRaVal et lancement
d’une formation spécifique
L'association « MaRaVal — maladies rares
valais — seltene krankheiten wallis »® a été
créée en aolit 2017 pour reprendre et déve-
lopper de facon totalement indépendante
les activités mises en place dans le cadre du
projet FAC Valais.

MaRaVal

maladies rares valais

seltene krankheiten wallis
Outre les prestations d'accompagnement et
de coordination qu'elle propose, elle pour-
suit des activités de formation dédiées aus-
si bien aux professionnels qu'aux patients et
a leurs proches. Une étape trés importante
vient d'étre franchie avec le lancement pré-
vu en janvier 2019 du CAS (Certificate of
Advanced Studies) « Coordination interdis-
ciplinaire et interprofessionnelle en mala-
dies rares et/ou génétiques »°, organisé en

6 www.socrate-challenge.fr

7 http://blog.maladie-genetique-rare.fr/wonder-
support-pedagogique

8 www.maraval.ch

9 www.hevs.ch/fr/hautes-ecoles/haute-ecole-de-
sante/soins-infirmiers — Formation continue - CAS
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collaboration avec la Haute Ecole de Santé
de la HES-SO Valais/Wallis. Unique en
Suisse, cette formation s'articule en deux
modules; le premier, intitulé « Que savoir
des maladies rares et/ou génétiques ? », est
consacré a des compétences plutot médi-
cales, alors que le second, dénommé « Vivre
avec une maladie rare et/ou génétique: re-
gards croisés », s'oriente plut6t vers le do-
maine psychosocial. Le public-cible est trés
éclectique puisque ce CAS s'adresse aussi
bien a des professionnels chevronnés qu'a
des patients et a des proches.

Exemple valaisan

En tant que pharmacienne et mere d'une jeune adulte touchée
par une maladie ultra-rare, j'ai été particulierement sensible aux
difficultés récurrentes rencontrées par les familles confrontées a
une maladie rare pour les avoir vécues. Pour augmenter mes
propres compétences en santé, j'ai suivi a Paris une formation
en accompagnement des personnes atteintes de maladie géné-
tique et de leur famille, sanctionnée par un dipldme universi-
taire. Mon travail de mémoire a été consacré a la situation de fa-
milles valaisannes concernées (de Kalbermatten, 2013). Les
conclusions de mon enquéte et la recherche de modéles a méme
de faciliter le parcours des familles m’ont poussée a proposer a
ProRaris de mettre en place le projet-pilote FAC Valais (Former
— Accompagner — Coordonner) qui s'est achevé fin septembre
2017. Axé sur la formation des (futurs) professionnels, des pa-
tients et de leurs proches, I'accompagnement de ces derniers et
la coordination des différentes prises en charge, sa particularité
tenait a la valeur ajoutée que I'expérience personnelle de la ma-
ladie rare confere aux compétences professionnelles des per-
sonnes amenées a le réaliser.

Les premiers résultats de I'évaluation tant quantitative que qua-
litative actuellement en cours montrent qu'il est inimaginable
pour les personnes interrogées de voir disparaitre cet accompa-
gnement personnalisé. Nombre d’entre elles ont développé de-
puis le début de leur parcours une résilience qu’elles attribuent
clairement au soutien apporté par cet accompagnement et cette
coordination.
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Conclusion

Mon expérience tant familiale que profes-
sionnelle m'a appris que la coordination et
le soutien psychosocial revétent une impor-
tance primordiale lorsque la médecine se
révele impuissante. Cette médecine donton
attend des miracles tente du mieux qu'elle
peut d'accompagner des patients trop sou-
vent orphelins de traitements et de re-
cherche lorsqu'ils sont touchés par une ma-
ladie rare. A I'heure actuelle, la recherche
est frequemment assimilée a tort a sa seule
dimension médicale, alors qu'il devient es-
sentiel, en la quasi-absence de traitements,
de développer la recherche également dans
le domaine psychosocial et d'inclure dans
les formations de base des compétences
transversales interdisciplinaires et interpro-
fessionnelles, a I'instar du CAS maladies
rares mis en place en Valais.

Du c6té des prestations, la coordina-
tion et le soutien psychosocial inclus dans
les programmes d‘'accompagnement et de
coordination déja proposés — notamment
par des associations de patients telles que
MaRaVal — devraient étre remboursés par
les assurances. Leur potentiel de répercus-
sions financiéres positives, dés lors qu'ils
sont instaurés au début des parcours de vie
et de santé de ces patients si particuliers, en
fait des prestations de choix pour enrayer la
spirale infernale des codts.
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Résumé

Le projet de recherche FNS « Integrative Férderung in der Schweiz » (HEP Ziirich et Université de Fribourg) s'est inté-
ressé a l'organisation des soutiens apportés aux éléves en difficulté scolaire et/ou en situation de handicap dans le
cadre de I'école primaire ordinaire. Cet article présente les résultats concernant I'organisation des soutiens dont bé-
néficient 458 éléves en plus de I'enseignement ordinaire. Au cceur de cette contribution se trouvent des analyses au
sujet du statut Iégal des éléves vis-a-vis des adaptations de I'enseignement et de I'évaluation, de la forme et de I"in-
tensité des soutiens, ainsi que des formes de collaboration pratiquées par les enseignant-e-s ordinaires et spécialisé-
e-s.

Zusammenfassung

Das SNF-Forschungsprojekt «Integrative Férderung in der Schweiz» (PH Ziirich und Universitat Fribourg) hat die Um-
setzung integrativer Férderung in Schweizer Primarschulen untersucht. Der vorliegende Beitrag stellt die Ergebnisse
lber die Organisation der Férderung von 458 Schiilerinnen und Schiilern mit schulischen Schwierigkeiten oder Behin-
derung in der Primarschule vor. Im Mittelpunkt dieses Beitrags steht der rechtliche Status der Kinder beziiglich Lehr-
und Bewertungsanpassungen, die Form und Intensitét der Férderung sowie Kooperationsformen, die von Klassenlehr-

personen und Schulischen Heilpddagoginnen und Heilpddagogen umgesetzt werden.

Introduction
Depuis une quinzaine d'années, de nom-
breuses recherches nationales et internatio-
nales ont mis en évidence des résultats en
faveur de I'intégration scolaire (p. ex. Des-
semontet, Bless, & Morin, 2012). Son effica-
cité et son bien-fondé ne sont plus remis en
question. Les préoccupations actuelles se
penchent sur le comment de l'intégration. Il
s'agit de savoir quelles sont les regles en vi-
gueur, quelles sont les pratiques efficaces,
quelles sont les formes de soutien mises en
place et comment la collaboration peut étre
organisée au mieux entre les différents ac-
teurs de I'école (enseignant-e-s ordinaires,
enseignant-e-s spécialisé-e-s, thérapeutes
et familles).

Parmi les nouvelles réglementations
apparues en Suisse, on peut relever |'appa-
rition de concepts tels que « compensation
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des désavantages » ou « programmes indi-
vidualisés ». Selon Schnyder et Jost (2013,
p. 5), la compensation des désavantages
«consiste en la neutralisation ou la diminu-
tion des limitations occasionnées par un
handicap. Ce terme désigne I'aménagement
des conditions dans lesquelles se déroulent
un apprentissage ou examen et non une
adaptation des objectifs de scolarisation/
formation ou une dispense de notes ou de
branches ». Quant au programme indivi-
dualisé, il peut &tre mis en place lorsque les
difficultés de I'éleve sont telles qu'il n'at-
teint pas les objectifs du plan d'étude,
méme en bénéficiant de mesures de com-
pensation des désavantages (lbid.). Les
éléves bénéficiant de soutien dans le cadre
de I'école ordinaire peuvent donc avoir dif-
férents statuts légaux en regard des adap-
tations de I'enseignement, de I'évaluation
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et du programme d'apprentissage. Les

éleves peuvent:

e suivre le programme standard sans
adaptation particuliére;

e suivre le programme standard et bénéfi-
cier de compensation des désavantages;

e ou avoir un programme individualisé.

Divers-es auteur-e-s se sont intéressé-e-s
aux formes que peuvent prendre les sou-
tiens apportés aux éléves en difficultés et/
ou en situation de handicap scolarisés tota-
lement ou en partie dans les écoles ordi-
naires. Ces soutiens peuvent avoir lieu au
sein de la classe ordinaire ou en dehors, en
individuel ou en petit groupe et impliquer
plus ou moins de collaboration entre les en-
seignant-e-s. En Suisse, étant donné les
grandes différences intercantonales en ma-
tiere de scolarisation, peu d'informations
étaient disponibles au niveau national au
sujet des formes de soutien existantes
jusqu'en 2014 (Bain et al., 2014). Au-
jourd’hui, deux études relativement ré-
centes proposent un recensement des
formes de prises en charge existantes, 'une
pour le canton de Ziirich (Bildungsdirektion
des Kantons Zirich et al., 2015) et 'autre
pour la Romandie (Paccaud, 2017).

La collaboration est considérée comme cen-
trale pour le développement des soutiens
intégratifs (p. ex. Scruggs, Mastropieri, &
McDuffie, 2007). Cependant, dans la pra-
tique, beaucoup de questions se posent en-
core actuellement sur les meilleures ma-
nieres de collaborer. La collaboration
semble étre a la fois une condition de réus-
site et un grand défi pour I'intégration, elle
implique une organisation parfois exi-
geante et une grande confiance entre les
différents acteurs (Litje-Klose & Urban,
2014). Les formes de collaboration mises en

pratique par les enseignant-e-s réguliers ou
réguliéres et spécialisé-e-s dans le cadre
des soutiens existant a |'école ordinaire sont
variées. Kreis, Kosorok, & Wick (2011), se
basant sur les travaux de Litje-Klose et
Willenbring (1999), en proposent un réper-
toire et des définitions. Les formes de colla-
boration présentées dans le tableau 1 sont
celles retenues pour cette étude.

Questions de recherche

et méthodologie

Entre 2014 et 2017, le projet de recherche

national « Soutiens aux éléves en difficulté

scolaire et/ou en situation de handicap dans
le cadre de I'école ordinaire » (Integrative

Forderung in der Schweiz- Projet IFCH) s'est

penché sur les questions évoquées en intro-

duction. Un résumé des résultats de ce pro-
jet a été publié dans la revue germano-
phone (Schweizerische Zeitschrift fiir

Heilpadagogik) en début d'année (Luder,

2018). Pour la présente contribution, les

questions de recherche suivantes ont été re-

tenues:

1. Quel est le statut /égal des éléves béné-
ficiant de soutien en regard des adapta-
tions de l'enseignement et de |'évalua-
tion?

2. Quelles formes prend le soutien apporté
aux éléves (lieu, intensité) ?

3. Quelles sont les formes de collaboration
utilisées par les personnes accompa-
gnant ces éléves?

4. Et quels sont les liens observés entre le
«statut légal » de I'éléve, la forme du
soutien dont il bénéficie et les formes de
collaboration des enseignant-e-s?

Pour répondre a ces questions, un ques-
tionnaire a été envoyé aux enseignant-e-s
spécialisé-e-s ou chargé-e-s de soutien ac-
compagnant des éleves de quatriéme an-

Revue suisse de pédagogie spécialisée, 3/2018



SOUTIENS AUX ELEVES EN DIFFICULTE SCOLAIRE

Tableau 1. Formes de collaboration en milieu inclusif
(Kreis, Kosorok, & Wick, 2011, basé sur Liitje-Klose & Willenbring, 1999)
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Formes de collaboration Définition

Enseignant-e avec un obser- | L'un-e des enseignant-e-s se charge de la responsabilité primaire de

vateur ou une observatrice I'enseignement, l'autre observe.

Enseignant-e et assistant-e L'un-e des enseignant-e-s se charge de la responsabilité primaire de
I'enseignement, I'autre soutient les éleves dans leur travail, dans I'adaptation de
leur comportement, dans la réalisation de leurs intentions communicatives, etc.

Enseignement « par ateliers» | Le contenu de I'enseignement est divisé en plusieurs domaines ou étapes.
Des groupes d'éléves sont formés, qui seront d'abord instruits par I'un, puis par
I'autre enseignant-e ou par |'enseignant-e spécialisé-e.

Enseignement en parallele Chacun-e des enseignant-e-s enseigne a une moitié de la classe,
les deux enseignant-e-s se réferent aux mémes contenus, en méme temps.

Enseignement différencié
selon le niveau

L'un-e des enseignant-e-s enseigne au groupe d’'éléves capables de maftriser
le sujet pédagogique, I'autre travaille avec ceux qui sont a un autre niveau.

Enseignement
supplémentaire

L'un-e des enseignant-e-s donne le cours; I'autre propose du matériel
supplémentaire et des aides différenciées aux éléves n'étant pas en mesure
de maftriser la matiere.

Coenseignement

Deux enseignant-e-s donnent le cours a tous les éléves en commun. Cela peut
signifier qu'ils ou elles prennent la direction ensemble ou en alternance.

Ce type d'enseignement est pratiqué la plupart du temps entre deux enseignant-e-s
ordinaires ou alors entre un-e enseignant-e ordinaire et un-e enseignant-e
spécialisé-e, éventuellement un-e thérapeute, etc.

née Harmos dans les 208 écoles participant
au projet IFCH, durant I'année scolaire
2014-15. 1l leur était demandé de fournir
des informations au sujet de chaque éléve,
des raisons faisant qu'il a besoin de sou-
tien, de la forme de son soutien, des objec-
tifs et des mesures de soutien planifiées;
ainsi que des informations au sujet des
temps et formes de collaboration mis en
place par les enseignant-e-s concerné-e-s
par son accompagnement. Au total, des
données ont pu étre recueillies au sujet de
458 éléves bénéficiant de soutien et prove-
nant de 134 écoles au sein de 19 cantons
(parmi ces éléves, 69% proviennent de
cantons alémaniques, 27 % de cantons ro-
mands et 4 % du Tessin).
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Résultats

Les 458 éleves de I'échantillon ont diffé-
rents « statuts légaux » (voir introduction):
57.9% suivent le programme ordinaire;
20.2% bénéficient de compensation des
désavantages; tandis que 22 % ont un pro-
gramme individualisé. Enfin, les garcons re-
présentent 59 % des éléves de I'échantillon.

Intensité et lieu des soutiens

En moyenne, les éléves bénéficient de 5.1
périodes de soutien hebdomadaire (mé-
diane = 4, SD = 5.28). Ce soutien peut étre
pédagogique, pédago-thérapeutique (logo-
pédie, psychomotricité, psychologie) ou
peut concerner l'acquisition de la langue
d'enseignement. Un-e méme éléve peut bé-
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Figure 1:

Formes de soutien
lorsque ce dernier
a lieu en classe

SOUTIENS AUX ELEVES EN DIFFICULTE SCOLAIRE

néficier de divers types de soutien et ces
derniers peuvent avoir lieu en individuel ou
en petits groupes, au sein ou en dehors de
la classe, voire en dehors de I'école (p. ex.
logopédie). Sur les 5.1 périodes de soutien
dont bénéficient les éléves, en moyenne
4.36 (médiane = 3; SD = 4.8) sont des res-
sources attribuées et organisées a l'interne
de I'école.

Au sein de cet échantillon, 70% des
éléves recoivent la majorité de leurs pé-
riodes de soutien au sein de la classe ordi-
naire, contre 30 % qui les recoivent en gé-
néral en dehors de la classe, dans un local
séparé.

Lorsque le soutien a lieu en classe ordinaire,
les formes de soutien préférées sont le sou-
tien en petits groupes et le soutien en indi-
viduel (fig. 1).

Quand les informations au sujet du statut

légal des éléves, du lieu de leur soutien et

du nombre de périodes de soutien hebdo-
madaires sont combinées statistiquement’,
les résultats suivants sont observés:

e Les éléves soutenu-e-s majoritairement
en dehors de la classe ont significative-
ment moins de périodes de soutien heb-
domadaires que leurs pairs soutenu-e-s
majoritairement au sein de la classe (p =
.000).

e Les éléves ayant un programme indivi-
dualisé ont significativement plus de pé-
riodes de soutien hebdomadaires que
leurs pair-e-s suivant le programme
standard (p =.000) et que leurs pair-e-s
bénéficiant de compensation des désa-
vantages (p = .000).

e Les variables statut légal de I'éleve et
lieu du soutien sont significativement en

31,3%

26,1%

24,7 %

= Coenseignement
Petits groupes

Soutien individuel d'un éléve
en particulier

Soutien individuel des éléves en ayant
momentanément besoin

" Des tests de différences (tests de Mann-Whitney U et de Kruskal-Wallis) et d'indépendance (test Khi-car-
ré) ont été effectués entre les différents groupes. Lorsque les résultats indiquent une «valeur p» en des-
sous de p=.05 (ce qui est le cas pour les analyses présentées ici), on peut considérer le résultat comme si-
gnificatif et accepter I'hypotheése disant qu'il y a une différence notoire entre les groupes testés (tests de
différence) ou que les sujets ne sont pas répartis au hasard entre les groupes (tests d'indépendance).
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lien I'une avec l'autre (p =.000). Les
éleves ayant un programme individuali-
sé sont significativement moins repré-
sentés que ce qui était attendu au sein
du groupe d'éléves recevant leurs pé-
riodes de soutien principalement en de-
hors de la classe. Et les éléves suivant le
plan d'étude normal sont légérement
plus représentés dans le groupe d'éleves
bénéficiant de soutien principalement
en dehors de la classe que ce qui était at-
tendu.

Collaboration des enseignant-e-s
Les enseignant-e-s interrogé-e-s devaient
dire, pour chaque éléve de I'échantillon, a
quelle fréquence ils ou elles utilisaient les
formes de collaboration évoquées en intro-
duction. Les fréquences d'utilisation de ces
formes de collaboration pour I'ensemble de
I'échantillon sont visibles dans la figure 2.

Des tests de différence ont été menés pour
définir si certaines formes de collaboration
étaient plus ou moins utilisées en fonction
des variables statut légal et lieu du soutien.
Les résultats indiquent que toutes les

formes de collaboration présentées dans la
figure ci-dessus sont significativement plus
souvent utilisées par les enseignant-e-s ac-
compagnant des éléves qui sont en géné-
ral soutenus au sein de la classe ordinaire
(variable lieu du soutien). Pour ce qui est
du lien entre les formes de collaboration
et le statut légal de I'éléve, les résultats
montrent des différences significatives
pour trois des formes de collaboration. La
forme de collaboration appelée «ensei-
gnant-e avec un observateur ou une obser-
vatrice » est significativement plus souvent
utilisée dans les situations d'éléves ayant
un programme individualisé que chez les
éleves bénéficiant de compensation des
désavantages (p < .01) ou ceux ou celles
suivant le programme standard (p =.000).
La forme « enseignement par ateliers » est
significativement plus souvent utilisée lors
de I'accompagnement d'éléves ayant un
programme individualisé que lors de I'ac-
compagnement d'éléves suivant le pro-
gramme standard (p < .01). Enfin, I'utilisa-
tion de I'« enseignement différencié selon
le niveau» est significativement plus fré-
quente dans les situations de soutien

Enseignant-e et observateur-trice
Enseignant-e et assistant-e
Enseignement « par ateliers »
Enseignement en paralléle
Enseignement différencié selon le niveau
Enseignement supplémentaire

Coenseignement
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Figure 2:
Fréquence d’utili-
sation des formes
de collaboration
(0 = jamais, 3 =
réguliéerement, 6
quotidiennement)
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d'éléves ayant un programme individualisé
que chez les éléves suivant le programme
standard (p < .01).

Discussion et perspectives

Les éleves de I'échantillon avaient en
moyenne cing périodes de soutien hebdo-
madaires. Cela peut paraftre beaucoup pour
bon nombre de professionnel-le-s se bat-
tant pour obtenir des heures de soutien
pour leurs éléves. Il est important de préci-
ser ici que toutes les heures de soutien dont
bénéficie I'éléve sont comptabilisées, méme
si elles ne sont pas attribuées de maniére in-
dividuelle. Un-e éléve peut par exemple bé-
néficier d'une heure de logopédie, de deux
heures de francais langue étrangére (en
groupe), d'une heure de soutien pédago-
gique individuel et d'une heure de soutien
en groupe; tous ces soutiens sont compta-
bilisés ensemble. Par ailleurs, certain-e-s
éléves bénéficient d’'un accompagnement
permanent (25 a 28 périodes par semaine)
par un-e auxiliaire de vie, ce qui a pour
conséquence de hausser les moyennes.

Parmi les éléves de I'échantillon, 70 % des
éléves passent la majorité de leurs périodes
de soutien au sein de la classe. Cela est a
priori positif d'un point de vue inclusif, caril
semblerait que les éléves en difficulté soient
de moins en moins sorti-e-s de la classe. Ce-
pendant, les résultats concernant les formes
de soutien préférées au sein de la classe

montrent que les soutiens individuels ou en
petits groupes sont les plus fréquemment
mis en place, aux dépens du coenseigne-
ment par exemple, qui est pourtant mis en
avant comme la forme de collaboration in-
clusive par excellence (Benoit & Angelucdi,
2011).

Les résultats de cette étude ont égale-
ment montré que les éléves pour lesquel-le-
s le soutien se passe le plus souvent hors de
la classe bénéficient de moins d’heures de
soutien hebdomadaires que leurs pair-e-s,
et ils ou elles bénéficient moins souvent de
compensation des désavantages ou d'un
programme adapté. Cela semble refléter les
situations: (1) d'éléves bénéficiant de théra-
pies individuelles (logopédie, psychomotri-
cité, etc.); (2) d'éléves ayant des difficultés
scolaires légéres et étant sorti-e-s de la
classe une a deux fois par semaine avec un
petit groupe d'éléves dans le cadre d'un
soutien attribué a la classe (p. ex. « Renfort
Pédagogique (RP) » dans le canton de Vaud
ou « Enseignant-e chargé-e de Soutien Pé-
dagogique (ECSP) » dans le canton de Ge-
néve).

Les formes de collaboration les plus
fréquemment utilisées dans le cadre des
soutiens sont les suivantes: « enseignant-e
et assistant-e » ; « enseignement différencié
selon le niveau»; et «enseignement sup-
plémentaire ». Ces trois formes de collabo-
ration font partie des formes impliquant a
priori le moins de préparation commune de
I'enseignement. L'enseignant-e spécialisé-e
reste dans son rdle auprés du ou de la ou
des éleves en difficulté et se fait relative-
ment discret ou discréte, tandis que I'ensei-
gnant-e régulier ou réguliere méne son
cours.

L'ensemble des résultats de cette étude
montre que la mise en place de mesures de
soutien pour les éleves en difficulté scolaire
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ou en situation de handicap devient cou-
rante. Cependant, il semblerait que les pra-
tiques ne soient pas encore trés auda-
cieuses d'un point de vue inclusif. Prés d'un
tiers des éleves bénéficie d'un soutien ayant
majoritairement lieu en dehors de la classe
et les formes de collaboration pratiquées
par les enseignant-e-s restent passable-
ment traditionnelles; chaque profession-
nel-le restant dans son réle, avec son public
cible. Des formes de prises en charge telles
que la différenciation pédagogique, la Res-
ponse to Intervention (RTI) ou |'Universal
Design for Learning pourraient présenter
des alternatives intéressantes a développer
dans le futur, dans le but d‘aller vers une
école de plus en plus inclusive (voir p. ex.
Prud’homme, Paré, Leblanc, Bergeron, Ser-
mier Dessemontet, & Noél, 2016).

Limites de I'étude

Dans le projet IFCH, I'échantillon d'écoles
était représentatif au niveau national. Ce-
pendant, I'échantillon d'éleves bénéficiant
de soutien au sujet desquel-le-s des don-
nées ont été récoltées ne I'était pas. En ef-
fet, des données n'ont pas été obtenues au
sujet de tous et toutes les éléves bénéficiant
de soutien au sein de chacune des écoles
participantes. Les résultats ne sont donc
pas généralisables. Toutefois, cet échantil-
lon est d'une taille et d'une variété remar-
quables a l'échelle suisse.
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LA METHODE MARTE MEO

Nathalie Castella et Marie-Therese Lottaz-Battig

Résumé

A l'occasion de son 50¢ anniversaire, le Service éducatif itinérant de Fribourg (SEI) présente sa découverte de la mé-
thode Marte Meo et comment il I'utilise dans sa pratique quotidienne. Cet article énonce les bases théoriques, la pro-
cédure d’intervention, les formations existantes et présente les résultats d’un questionnaire réalisé auprés des colla-
borateurs qui utilisent la méthode. Finalement, deux exemples détaillés illustrent I'application de la méthode.

Zusammenfassung

a1

Anlésslich seines 50. Geburtstags stellt der Friiherziehungsdienst des Kantons Freiburg (fed-freiburg) die Mar-
te-Meo-Methode und deren Anwendung in der tdglichen Praxis vor. Der Artikel beschreibt die theoretischen Grund-

lagen, den Ablauf einer Intervention sowie bestehende Ausbildungsméglichkeiten und bespricht die Resultate einer

Umfrage bei Mitarbeitenden, welche mit der Methode arbeiten. Schliesslich wird die Anwendung der Methode an-
hand von zwei konkreten Beispielen detailliert erldutert.

Introduction

Le Service éducatif itinérant de Fribourg
(SEI) est un service bilingue qui a été fondé
en 1968. A l'occasion du 50¢ anniversaire
de notre service, nous aimerions montrer
comment nous avons découvert et nous
travaillons avec la méthode Marte Meo
(MM)'. Aprés un petit historique, nous pré-
sentons les bases théoriques de la méthode
puis le développement de son utilisation
dans notre service au fil des années. Le
chapitre suivant présentera les réponses a
un questionnaire que nous avons fait rem-
plir aux pédagogues en éducation précoce
spécialisée, afin de savoir dans quelles si-
tuations ils utilisent MM, quels en sont les
avantages et les défis, et s'ils observent
des changements dans leur pratique pro-
fessionnelle. Sur la base de deux exemples
pratiques, nous donnerons ensuite un
apercu de la facon dont le processus peut

" La méthode Marte Meo sera abrégée par MM.
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se dérouler dans une famille. Nous conclu-
rons par une évaluation de |'impact du tra-
vail avec la méthode MM dans notre do-
maine.

Historique de la méthode Marte Meo
La méthode de guidance interactive Marte
Meo a été développée a partir des Pays-Bas
par Maria Aarts en 1987. Elle est partie
d'une demande d'une maman qui ne réus-
sissait pas a entrer en contact avec son fils
autiste, alors que Maria y arrivait. La ma-
man lui a demandé comment elle s'y pre-
nait. Maria a décidé alors de transmettre
son savoir et a développé un programme
qu'elle a nommé Marte Meo et qui signifie
« de ma propre force ». En effet, le concept
repose sur l'idée que les personnes qui ac-
compagnent quotidiennement un enfant ou
un adulte avec des besoins spécifiques pos-
sedent déja les ressources pour offrir un
soutien adapté. Elles ont simplement besoin
d'étre guidées.
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Présentation de la méthode
Fondement théorique

L'approche MM suit les grandes lignes de la
psychologie développementale, des théories
d'apprentissage social et socio-cognitif de
I'écopsychologie et de la systémique, qui pré-
conisent des interactions réciproques entre
I'individu et son environnement. Un réseau
international a été créé pour permettre des
échanges entre les professionnels recourant
a cette approche. Parallelement, des re-
cherches sont menées dans différentes uni-
versités (Baeriswyl Rouiller, 2007). Une
connaissance du développement est donc
nécessaire pour permettre de stimuler les en-
fants en difficultés. Des éléments d'observa-
tion ont été répertoriés et servent a définir
des objectifs d'intervention, ainsi qu‘a guider
les parents. Parmi ces éléments, « percevoir,
suivre, confirmer et nommer une initiative »,
«accompagner les actions par des bruits de
jeux», «guider pas a pas », etc. « MM est une
méthode issue de la pratique quotidienne et
a été créé pour la pratique, consacrée au
quotidien » (Marte Meo France, 2013).

Procédure d’intervention

La procédure d'intervention s'organise ainsi :

1. Evaluation sur la base d’une séquence
filmée d'interaction entre le parent et
son enfant ou un partenaire. Deux types
de situations peuvent étre filmés:

e Jes situations «libres», ou I'enfant
peut jouer librement;

e les situations «structurées», ou le
parent apporte une structure (repas,
habillage, lavage des mains, jeu de
regles, etc.).

2. Diagnostic sur la base des éléments
d'observation cités ci-dessus, des capa-
cités et besoins de I'enfant, ainsi que les
ressources présentes ou a renforcer chez
le parent.

3. Choix d'un point de développement.

4. Review: le point de développement est
proposé au parent a l'aide d'une sélec-
tion d'images, séquences mettant en
avant de maniére concréte la ressource
émergente ou le besoin de I'enfant. L'uti-
lisation de I'image est centrale dans
cette méthode, elle permet un dialogue
clair, précis et concret, et facilite la com-
préhension de I'information.

5. Dans un rythme défini par I'intervenant,
de nouvelles séquences sont filmées afin
d'observer I'évolution du parent et de
I'enfant et dans le but de proposer soit
de poursuivre avec le méme point de dé-
veloppement, soit de continuer avec un
nouvel élément.

Le parent devient ainsi conscient de ses
propres ressources et voit de facon
concréte comment il influence positive-
ment le développement de son enfant
(Fidanza, 2016). De plus, les images posi-
tives choisies pour les reviews aménent le
parent a prendre confiance en ses propres
capacités et le motivent a poursuivre le
processus.

Etapes de la formation

La formation se déroule en plusieurs temps:

e Cours de base: sur la base de séquences
ou les participants se filment en interac-
tion avec un enfant/adulte, le cours leur
permet de connaitre les éléments MM
(attendre, voir les initiatives, les nom-
mer, etc.) et de les appliquer.

e Cours de thérapeute: il permet de filmer
un parent avec un enfant, et de 'accom-
pagner sur la base des reviews (retour
aux parents avec des séquences choisies
en fonction du point de développement
atravailler). Les thérapeutes peuvent en-
seigner le cours de base.
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e Cours de superviseur: il permet de sou-
tenir les utilisateurs de MM par des su-
pervisions collectives ou individuelles et
de former les thérapeutes.

La découverte de Marte Meo

au sein de notre service

Le premier contact avec la méthode Marte
Meo a été établi par notre ancienne direc-
trice, Mme Iréne Baeriswyl. Elle a suivi une
formation MM dont elle a fait un retour a
I'équipe. Les pédagogues germanophones
ont alors bénéficié d'une formation conti-
nue avec Mme Rita Jungo qui leur a fait dé-
couvrir les éléments MM dans une sé-
quence filmée de jeu entre une collegue et
un enfant. Elle a également montré des ex-
traits d'un film de review avec une mére ac-
compagnée par le SEI.

Entre 2007 et 2010, plusieurs colle-
gues germanophones ont suivi le cours de
base MM, puis ont poursuivi leur formation
pour devenir thérapeutes MM. A I'IPC (Ins-
titut de pédagogie curative) de I'Université
de Fribourg, les étudiants en formation
complémentaire en éducation précoce spé-
cialisée pouvaient également suivre le
cours de base MM. La direction du SEl a re-
cu de la part des pédagogues de nom-
breuses demandes de financement pour se
former a la méthode MM et entamé une ré-
flexion pour intégrer cette méthode dans
notre service. Notre ancienne collegue Ur-
sula Krauer, qui avait entre-temps terminé
la formation de superviseuse MM, a offert
dans son cabinet le cours de base et de thé-
rapeute a de nombreux collégues germano-
phones. Afin d'approfondir les connais-
sances, d'étre soutenue dans des questions
concrétes, de recevoir des conseils dans des
situations difficiles, Mme Krauer a proposé
une heure de consultation MM au SEl a par-
tir de 2010.
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Les pédagogues francophones montrant un
intérét croissant pour la méthode MM, la di-
rectrice, Mme Marianne Schmuckli, a cher-
ché a offrir les cours de formation MM a I'in-
terne du SEI. Grace au coaching de Mme
Krauer, six pédagogues ont enseigné le
cours de base de MM, auquel 16 collabora-
teurs se sont inscrits.

Quatre pédagogues ont ensuite entrepris la
formation de superviseurs MM, nécessitant
d'enseigner le cours de thérapeute, que
14 pédagogues ont pu suivre. Ceux-ci termi-
naient en décembre 2016, et, en janvier
2017, les quatre collaborateurs recevaient le
titre de superviseurs MM. Actuellement,
notre service compte 40 pédagogues, dont
38 ont bénéficié d'une formation MM: 8 ont
suivi le cours de base, 6 sont en cours de
formation thérapeute, 20 thérapeutes et
4 superviseurs.

Pour motiver les pédagogues a poursuivre
I'utilisation de MM aprés leur formation,
une supervision MM a été proposée : durant
environ une heure, les collégues ont la pos-
sibilité de présenter leurs films, d'amener
des questions et de bénéficier du regard et
des conseils des superviseurs quatre fois
par année. Nous sommes toujours en ré-
flexion pour améliorer I'utilisation de cette
méthode dans notre vie professionnelle.

Finalement, en novembre 2017, nous avons
eu le grand plaisir de recevoir Maria Aarts
au sein du SEIl pour une « master class ».

Questionnaire d’évaluation de
I'utilisation de Marte Meo au SEI
Afin de connaitre les contextes d'utilisation
de la méthode MM, ses avantages et ses in-
convénients, ainsi que les changements
qu'elle induit dans les pratiques profession-

43



44

LA METHODE MARTE MEO

nelles, nous avons réalisé une évaluation
dont les questions principales étaient : Dans
quelles situations utilises-tu MM ? Qu'ap-
porte MM aux parents et a quels défis sont-
ils confrontés? Qu'est-ce que MM t'ap-
porte, et a quels défis te trouves-tu confron-

Le questionnaire a confirmé que MM est
une méthode précieuse dans le travail de
pédagogue en éducation précoce spéciali-
sée et qu'elle est utilisée fréquemment et
avec succés. MM est également utile pour
les observations et les interventions dans

tée? Observes-tu une évolution, un chan-
gement dans ton travail avec MM? Le
tableau 1 présente un résumé des réponses
organisées selon les niveaux de formation
des pédagogues.

les groupes de jeu ou les garderies.

Tableau 1. Réponses au questionnaire d’évaluation sur les transformations de pratique

avec l'utilisation de la méthode Marte Meo

Pédagogues avec cours de base

Connaissance et utilisation des éléments dans la pratique professionnelle

Outil pour permettre a I'enfant de développer le jeu libre

Outil qui enrichit I'échange avec les parents et permet de montrer le bénéfice du jeu libre aux parents/
professionnels (particulierement utilisé chez les francophones)

Outil d'observation

Soutien au développement de I'enfant (langage, comportement, social, attention, etc.)

Regard positif sur I'enfant, permet de voir ses compétences, ses besoins, son rythme

Permet de voir les compétences parentales, les soutenir et renforcer le lien avec leur enfant

Permet a la pédagogue d'observer sa maniére d'interagir avec I'enfant et de s'adapter aux besoins de I'enfant
Percevoir et savourer les bons moments

Défi: utilisation de la caméra

Pédagogues avec cours thérapeute et superviseur

Certaines pédagogues |'utilisent dans tout type de situations (bonnes compétences, niveau de langage bas,
troubles psychiques), alors que d’autres ne |'utilisent pas avec des familles allophones, dans des situations
complexes ou avec des parents compétents

A l'aide de I'image, renforcer les parents/professionnels dans leurs compétences, leur montrer les capacités

et les besoins de I'enfant, soutenir Iinteraction et le jeu

Soutien au développement de I'enfant (langage, comportement, social, attention, estime de soi, etc.)
Méthode valorisante, qui met en avant le positif, a I'aide de I'image (« plus forte que les paroles »), permet de
partager des moments précieux, change le regard sur les situations, et propose des pistes concrétes au quotidien
Permet a la pédagogue de voir les interactions et les compétences de I'enfant/des parents/professionnels,

les mettre en évidence et les soutenir

Parfois, les parents/professionnels refusent, ne sont pas demandeurs ou ne veulent pas étre filmés

La méthode demande aux parents/professionnels d'étre préts a remettre en question certains
fonctionnements ou schémas de comportement et de les modifier

Pour la pédagogue, c’est un engagement conséquent, d'une part au niveau personnel (trouver du temps; maitri-
ser la technique; choisir des images parlantes), d'autre part au niveau de la relation avec les parents (les inciter a
entrer dans le processus; disposer de bonnes conditions pour les reviews; s'adapter a leur rythme et capacités)
Au fil du temps, la pédagogue se familiarise davantage avec I'utilisation de la caméra et la réalisation

des séquences vidéo, et prend ainsi moins de temps de préparation
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Exemples tirés de notre pratique
Pour mieux illustrer |'utilisation de la mé-
thode MM dans notre pratique profession-
nelle, nous présentons ci-dessous deux
exemples concrets.

Situation de Dylan

Dylan est un petit garcon de quatre ans et
demi, I'ainé d'une fratrie de deux. La famille
est albano-kosovare. Le papa travaille et la
maman est mere au foyer, celle-ci parle et
comprend un peu le francais. Au cours du
suivi SEI, un diagnostic de TSA a été posé.
La maman était consciente des difficultés
de son fils et s'interrogeait beaucoup. Les
parents étaient démunis et en demande de
soutien pour comprendre et répondre aux
besoins de leur fils.

Ayant filmé quelques séquences en
présence de la maman durant I'évaluation,
nous avons profité lors du retour de bilan de
mettre en avant, a l'aide de I'image, les be-
soins de Dylan, et proposé d'utiliser la mé-
thode MM afin de le soutenir dans son dé-
veloppement et de permettre a la maman
d'étre valorisée et renforcée dans ses com-
pétences parentales. Notre diagnostic mon-
trait chez Dylan peu de prises d'initiatives
«adéquates », peu de contact visuel, pas de
langage, une attention trés limitée et peu
d'intéréts tant au niveau social que maté-
riel. La maman, quant a elle, était tres ra-
pide dans toutes ses actions avec son fils,
avait de la peine a s'adapter a son rythme,
a attendre, voyait et nommait trés peu les
initiatives de Dylan et les siennes.

Afin de proposer une certaine structure
rassurante dans |'environnement de Dylan,
nous avons proposé a la maman de débuter
avec I'habillage. Nous avons filmé une pre-
miere séquence ou |'enfant était peu pré-
sent a la tache et n'avait pas le temps de
participer. Lors du review, nous avons mon-
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Figure 1: Observation de I'interaction parent-enfant

tré quelques séquences ol hous pouvions
voir la maman attendre que son fils parti-
cipe, et ou elle cherchait son regard, ou il y
avait un contact visuel. Nous avons mis en
évidence I'importance d'attendre, afin de
développer petit a petit I'autonomie de Dy-
lan, et savouré I'image ou les deux se regar-
daient. Nous avons refilmé quelques se-
maines plus tard une séquence d'habillage.
Il restait encore difficile a la maman de res-
pecter le rythme de son fils et d'« attendre ».
Afin de renforcer cet élément, de permettre
a lamaman de comprendre son importance
également dans des activités plus libres, et
de percevoir le rythme et les initiatives de
son fils, nous avons filmé une séquence de
jeu avec un toboggan a boules, activité qu'il
avait découverte et beaucoup appréciée.
Nous avons donc choisi des images ou elle
attendait un peu, ot Dylan prenait de pe-
tites initiatives, et nous lui avons expliqué
qu'en attendant ainsi, elle pouvait voir ce
dont son fils était capable et ce dont il avait
besoin. Elle a également pu apprécier de jo-
lies images ou ils étaient en lien.
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Nous avons ainsi poursuivi le travail avec le
méme point de développement, dans diffé-
rentes situations, et avons pu observer que,
petit a petit, la maman apprenait a s'adap-
ter au rythme de son fils; elle lui laissait da-
vantage le temps pour qu'il initie les mou-
vements dans |'habillage ou prenne des ini-
tiatives dans le jeu. Dylan a ainsi commen-
cé a développer pas a pas son autonomie et
a se rendre compte que ses initiatives
avaient un effet. Nous avons alors pu ajou-
ter un nouvel élément: nommer les actions
de Dylan. Cela a permis de soutenir le lan-
gage de renforcer la conscience de Dylan de
la présence de sa maman. Pendant plu-
sieurs mois, nous avons poursuivi avec ces
mémes éléments. Comme |'évolution était
lente, nous avons cherché un moyen de
donner une nouvelle impulsion. Nous avons
alors décidé d'axer le travail sur les interac-
tions sociales de Dylan et proposé a la ma-
man, lors d'un nouveau review, de nommer
toutes les initiatives d'interactions sociales
de son fils.

Le point de développement est donc
actuellement pour la maman de repérer ces
initiatives et de les nommer. En paralléle, le
travail autour de I'habillage se poursuit. Dy-
lan est de plus en plus en lien avec son en-
vironnement social et matériel, et il cherche
petit a petit le contact avec sa maman ou
d'autres personnes.

La guidance interactive MM nous est
utile dans cette situation, car elle permet de
soutenir et valoriser la maman dans ses
compétences et de faire évoluer chez Dylan
la conscience et le plaisir, d'une part du lien
qu'il peut développer avec elle et son envi-
ronnement et d'autre part de I'effet qu'il a
sur celui-ci. Etant donné les difficultés au ni-
veau de la langue avec lamaman, le soutien
de I'image a permis de transmettre plus ai-
sément les informations, reprises dans des

moments de travail « live », et de mettre en
valeur et de savourer de beaux moments
qu'ils ont pu vivre.

Situation de Stefan

Lorsque Stefan a débuté I'école enfantine, le
suivi par notre service était achevé. Apres
quelques mois cependant, I'enseignante de
I'école enfantine nous a contactés. Stefan
manquait de confiance en lui et avait régres-
sé. A lamaison, il avait peu de tolérance  la
frustration, son jeu était incohérent etil mon-
trait un comportement oppositionnel, provo-
quant ainsi la colére de son papa. Le couple
avait de grands problemes relationnels.

Nous avons décidé avec les parents de
rétablir I'éducation précoce spécialisée.
C'était un grand objectif d'impliquer davan-
tage le pére et d'améliorer sa relation avec
Stefan.

Nous avons suggéré au pére de travail-
ler avec MM et en méme temps, au début
de lalecon, de planifier une séquence de jeu
commune, d'abord avec Stefan, le papa et
nous, puis plus tard seulement avec Stefan.
Avec le premier film, nous avons vu que le
papa essayait de bien faire, mais ne savait
pas comment sy prendre. Au jeu de régles,
alatable, il était assis a coté de Stefan. Il at-
tendait patiemment, mais n'avait presque
pas de contact visuel, parlait peu et il n'y
avait pas d'échange émotionnel. Pendant le
premier review, nous avons montré au pa-
pa des images o il attendait et comment
Stefan appréciait ce moment d‘attention de
la part de son pére. Nous lui avons alors ex-
pliqué que cela aidait son fils a rester
concentré sur son jeu. Nous lui avons expli-
qué qu'il étaitimportant de s'asseoir en face
de Stefan pour qu'ils puissent mieux se voir
et lui avons demandé de jouer avec Stefan
tous les jours, d'attendre et de confirmer
quand il faisait quelque chose de bien.
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Avec le deuxiéme film, I'ambiance s'était
déja améliorée et le papa parlait davantage.
Pendant le deuxieme review, nous lui avons
montré comment Stefan a réagi positive-
ment a ses propos et lui avons imprimé un
arrét sur image ou Stefan s'est tourné vers
son pére en riant. Nous avons demandé au
papa comme prochaine étape d'observer ce
que Stefan faisait et de nommer ceci.

Pour le film suivant, nous avons suggé-
ré un jeu libre avec le train. Le papa a de
mieux en mieux réussi a attendre et a nom-
mer ce que Stefan faisait. On pouvait perce-
voir également un bon échange émotionnel
entre les deux. La détente et I'amélioration
de leur relation se sont répercutées dans la
vie de tous les jours et Stefan a accepté de
réaliser a nouveau des activités avec son
pere.

Aprés six mois, nous avons pu consta-
ter a quel point le pére et le fils ont appré-
cié le jeu commun. Le papa a commencé a
faire des commentaires droles auxquels Ste-
fan a réagi en riant fort. Le garcon cherchait
le contact visuel et a commencé a nommer
de plus en plus ce qu'il faisait. Il était encore
difficile pour le papa de ne pas intervenir
lorsque des problémes surgissaient et de
laisser Stefan chercher seul une solution.

Apreés huit mois, la famille a vécu une
grande crise lorsque la maman a décidé de
se séparer de son mari. De plus, le papa
avait des problémes de santé. Il continuait
toutefois a prendre du temps pour les sé-
quences de jeu commun, mais il était sou-
vent fatigué. Le bon échange émotionnel
est resté, Stefan a apprécié le temps passé
avec son peére. Le papa a essayé de laisser
Stefan trouver lui-méme des solutions, mais
est souvent intervenu trop tot.

Le papa a rapidement appris a établir
un bon contact avec son fils. La relation
s'est détendue et cela a également eu un ef-
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fet positif sur la vie de tous les jours. Nous
avons observé que les images et les com-
mentaires positifs ont également renforcé
le papa et qu'il s'est ouvert lors des entre-
tiens. Malheureusement, la situation de la
famille et la santé du papa étaient si mau-
vaises que le processus s'est arrété et, peu
de temps apres, I'éducation précoce s'est
achevée lorsque Stefan a commencé la pre-
miére année scolaire.

Particulierement dans les situations
difficiles, il est trés précieux de montrer aux
parents avec la méthode MM ce qu'ils font
déja bien et comment ils peuvent soutenir
encore plus leur enfant. Nous sommes tou-
jours impressionnées par la rapidité avec
laquelle de nombreux parents adoptent des
comportements positifs et les intégrent
dans leur vie quotidienne.

Conclusion

D’une maniére générale, une partie essen-
tielle de notre travail consiste a encourager
les parents a soutenir leur enfant dans la vie
quotidienne. Lutilisation de la méthode
MM va dans ce sens et soutien cette pra-
tique. Cependant, cela nécessite de la part
des parents une ouverture a cette nouveau-
té, d'accepter d'étre filmé et de modifier
leurs comportements. Beaucoup de familles
font des progres rapides et les parents com-
mencent a apprécier les reviews. Cepen-
dant, dans certaines situations, les mémes
éléments doivent étre repris sur une plus
longue période.
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MM est plus qu'un outil supplémentaire,
c'est une «philosophie», une attitude qui
change notre regard et qui nous améne a
chercher le positif dans toute situation. Pour
le pédagogue en éducation précoce spécia-
lisée, travailler avec MM demande un cer-
tain nombre de compétences. Au niveau
technique: filmer, évaluer et couper les sé-
quences; au niveau interpersonnel: avoir
une grande sensibilité, la capacité de
s'adapter au rythme des enfants et recon-
naftre les moindres progres. Ces compé-
tences sont indispensables dans notre tra-
vail. Voir la joie et les progrés réalisés par
les parents et les enfants compense le
temps qui y a été consacré!
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Romain Lanners

Résumé

49

Dix ans semblent longs a premiére vue, mais sur les plans structurel et Iégislatif une telle durée est trés courte. La
Suisse a réussi en si peu de temps a transformer la pédagogie spécialisée en passant d’un systeme relativement sé-
paratif vers un systéme davantage intégratif. Les quelques statistiques a disposition permettent de dresser un bilan

plutét positif.

Zusammenfassung

Zehn Jahre kénnen gefiihlt eine sehr lange Dauer sein, sie sind jedoch auf struktureller und gesetzgeberischer Ebene
sehr schnell vorbei. Die Schweiz hat es geschafft die Sonderpadagogik in so kurzer Zeit grundlegend zu verdndern,

weg von einem eher separierenden hin zu einem mehr integrativen Schulmodel. Die vorhandenen Zahlen zeigen auf

eine positive Entwicklung hin.

De la Confédération vers

les cantons

Depuis le 1¢" janvier 2008, avec I'entrée en vi-
gueur de la réforme de la péréquation finan-
ciére et de la répartition des taches entre la
Confédération et les cantons (RPT), I'Office
fédéral des assurances sociales (OFAS) ne
subventionne plus la scolarisation des éléves
en situation de handicap par le biais de la loi
sur I'assurance invalidité (LAI). Ces subven-
tions fédérales remontaient a 1960. Tous les
aspects formels, juridiques et financiers liés
alascolarisation spécialisée ainsi que les me-
sures de pédagogie spécialisée reviennent
deés lors entierement aux cantons (art. 62 de
la Constitution fédérale, Cst.). La Constitu-
tion précise également que I'enseignement
de base doit étre suffisant et gratuit (art. 19
Cst.). Conformément a la loi fédérale sur I'éli-
mination des inégalités frappant les per-
sonnes handicapées (LHand), les cantons
veillent a ce que les éléves bénéficient d'un
enseignement de base qui soit adapté a leurs
besoins spécifiques. La LHand exige des can-
tons qu'ils encouragent l'intégration des
éléves en situation de handicap dans l'école
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ordinaire par des formes de scolarisation
adéquates, pour autant que cela soit pos-
sible et serve le bien de I'enfant (art. 20, al. 1
et 2, LHand). Ce principe de «l'intégration
avant la séparation » puise son origine dans
la Déclaration de Salamanque (UNESCO,
1994), a laquelle la Suisse a adhéré en 1994.

Cantonalisation de

la pédagogie spécialisée

Chaque canton est appelé par la Confédéra-
tion (disposition transitoire ad art. 62, art.
197, al. 2, Cst.) a élaborer sa propre straté-
gie ou son propre concept concernant les
offres et les mesures dans le domaine de la
pédagogie spécialisée et a développer sa
propre législation y relative. Le transfert des
taches et des charges selon la RPT dans le
domaine de la pédagogie spécialisée est ac-
compagné par l'accord intercantonal du 25
octobre 2007 sur la collaboration dans le do-
maine de la pédagogie spécialisée (concor-
dat sur la pédagogie spécialisée), concordat
élaboré sous la direction de la Conférence
intercantonale de l'instruction publique
(CDIP, 2007a). Il est important de relever que
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Figure 1:

Cantons adhérents
au concordat et/ou
ayant déja élaboré
leur propre
concept/loi (Ftat:
07.02.2018)

(CSPS, 2018)!

DIX ANS DU CONCORDAT DE PEDAGOGIE SPECIALISEE

Concept/loi
Concordat

Concordat et
concept/loi

le concordat ne détermine pas les offres et
mesures, mais fournit des instruments pour
faciliter la collaboration intercantonale. Le
concordat est entré en vigueur le 1* janvier
2011 et actuellement seize cantons y ont ad-
héré. Entretemps, la grande majorité des
cantons a développé un concept ou une [é-
gislation spécifique et les quatre restants
(Al, BE, JU, VD; cf. fig. 1) sont en derniére
ligne droite. Ainsi dix ans aprés la RPT, les
travaux de conceptualisation et de regle-
mentation sont en grande partie achevés.

La cantonalisation a diversifié les mesures
de pédagogie spécialisée par rapport a l'an-
cien systéme de I'Al, qui était basé sur une
loi fédérale et, de ce fait, sur un systéme
plutét homogene. Les nouveaux concepts
cantonaux apportent de multiples nou-
velles solutions adaptées aux réalités régio-
nales et locales. Ce changement fournit une
plus grande flexibilité, réactivité et marge
de manceuvre aux cantons. Et la pédagogie

' A noter que le canton de Berne prévoit d'adhérer
au concordat.

spécialisée fait maintenant partie inté-
grante de l'instruction publique, un pas im-
portant vers une intégration structurelle de
I'instruction des éléves ayant des besoins
éducatifs particuliers.

L'offre de pédagogie spécialisée

Le concordat sur la pédagogie spécialisée
définit I'offre de base en pédagogie spécia-
lisée ainsi que les mesures renforcées.
L'offre de base comprend le conseil et le
soutien, I'éducation précoce spécialisée, la
logopédie et la psychomotricité, les me-
sures de pédagogie spécialisée dans une
école ordinaire ou dans une école spéciali-
sée, ainsi que la prise en charge en structure
de jour ou a caracteére résidentiel dans une
institution de pédagogie spécialisée (art. 4).
Selon I'article 5, une mesure renforcée se
caractérise par certains ou par I'ensemble
des critéres suivants: une longue durée,
une intensité soutenue, le niveau de spécia-
lisation des intervenants ainsi que des
conséquences marquantes sur la vie quoti-
dienne, sur I'environnement social ou le
parcours de vie de I'enfant ou du jeune.
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Les mesures renforcées se situent en haut
de la pyramide du systéme scolaire (Batsche
et al. 2005, p. 22; cf. fig. 2), elles peuvent
étre intégratives si elles ont lieu dans une
classe ordinaire ou a l'inverse séparatives.
Selon les statistiques internationales, envi-
ron 5% de la population des éléves ont be-
soin de mesures renforcées. Les mesures
non-renforcées (ordinaires ou simples), en-
globent tous les soutiens ponctuels, donc li-
mités dans le temps, comme les soutiens de
type enseignement spécialisé, logopédie et
psychomotricité ou encore des cours d'ap-
pui. Les mesures non renforcées sont indivi-
duelles ou collectives, ont lieu dans la classe
de I'éléve ou a I'extérieur de celle-ci. Envi-
ron 15% des éléves ont besoin de mesures
non-renforcées pour pouvoir suivre I'ensei-
gnement ordinaire.

Trois instruments communs

Trois instruments communs font partie du
concordat de pédagogie spécialisée et ont
pour but d'harmoniser et de coordonner la
collaboration intercantonale. La terminolo-
gie uniforme de 2007 (CDIP, 2007b) re-

groupe les termes les plus importants du
domaine de la pédagogie spécialisée. Les
standards de qualité de 2007 (CDIP, 2007c)
définissent les critéres pour la reconnais-
sance des prestataires de services dans le
domaine de la pédagogie spécialisée. Et fi-
nalement, la procédure d'évaluation stan-
dardisée (PES, CDIP, 2014) est un instru-
ment pour déterminer les besoins indivi-
duels des enfants et jeunes ayant des be-
soins éducatifs particuliers. La PES remplace
les anciens criteres de I'assurance-invalidi-
té, basés sur des seuils-limites donnant
droit aux mesures, comme par exemple un
QI inférieur a 75. Désormais, 'octroi des
mesures découle de I'évaluation des be-
soins, qui se concentre sur les objectifs de
développement et de formation des enfants
et des jeunes. La PES est utilisée lorsque les
mesures non-renforcées octroyées avant
I'entrée en scolarité ou dans le cadre de
I'école ordinaire s'avérent insuffisantes et
qu'il est nécessaire de mettre a disposition
des ressources supplémentaires pour la for-
mation et I'éducation d'un enfant ou d'un
jeune. Le prototype PES mis a disposition
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Figure 2:

La pyramide
scolaire (Batsche et
al., 2005, p. 22)
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Figure 3:
Modernisation
des statistiques
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des cantons en 2011 a été adapté suite a
une vaste enquéte. La nouvelle version est
utilisée a grande échelle depuis novembre
2014. Le moment est venu d'évaluer les
qualités psychométriques de la procédure,
a savoir son objectivité, sa validité et sa fi-
délité.

La modernisation des statistiques
Actuellement, les statistiques recensées par
I'Office fédéral des statistiques (OFS) se
basent encore sur I'ancienne classification
datant de la période de I'Al, a savoir écoles
spéciales et classes spéciales (CSRE, 2018).
L'adaptation des statistiques aux nouvelles
offres cantonales en pédagogie spécialisée
constitue un défi majeur. Ce dossier a pris
du retard pour deux raisons. Tout d'abord,
seuls les cantons ayant adhéré au concordat
sur la pédagogie spécialisée disposent de
définitions homogénes concernant I'offre
de base et les mesures renforcées. Ensuite,
les cantons ont pris du retard dans |'élabo-
ration de leurs stratégies de pédagogie spé-
cialisée.

Le nouveau modeéle statistique a été avalisé
par la CDIP et I'OFS en janvier 2017 (OFS,
20183, p. 24). Il comporte quatre classifica-
tions (OFS, 2018a; cf. fig. 3), a savoir la
structure scolaire (école ordinaire ou spé-
cialisée), la classe (classe ordinaire, classe
spéciale et classe de I'école spécialisée), le
programme d'enseignement (régulier (PER),
avec des objectifs individuels dans une ou
deux branches (PER — (1-2)) ou dans trois
branches ou plus (PER — (3 +)) ainsi que les
mesures renforcées (MR).

Pour définir les mesures renforcées, I'OFS se
base sur les articles 5 et 6 du concordat sur
la pédagogie spécialisée (criteres et utilisa-
tion d'une procédure d'évaluation PES ou si-
milaire). Pour étre considérée comme une
mesure renforcée, une décision d'attribu-
tion de mesures ordonnée par l'autorité
compétente susceptible de faire I'objet d'un
recours est également nécessaire. Seuls les
éleves qui bénéficient de mesures renfor-
cées correspondent a la terminologie inter-
nationale des SEN (special educational

Classes Classe Classe spéciale* Classe de I'école
ordinaire spécialisée
Programme PE Régulier (PER) PER
d’enseignement PER - (1-2) PER - (1-2)
PE PER — (3 +) PER - (3 +)
Mesures Une partie des éléeves bénéficie Tous les éleves
renforcées MR de mesures renforcées ont des MR

Eléves bénéficiant

de mesures renforcées (SEN)
*Au sein des classes spéciales, sont recensées séparément

— les classes pour allophones,

— les classes d'introduction et

— les autres classes spéciales

Eléves de |'école ordinaire
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needs). La prise en compte de ces nouvelles
variables devrait permettre de mieux dé-
crire les différents types de mesures de pé-
dagogie spécialisée mis en place dans les
cantons. Les premiéres données selon ce
modele sont attendues pour 2019. Toute-
fois, méme si ces nouvelles données
s'avérent satisfaisantes, nous avons der-
riére nous un trou d'une douzaine d‘années
pendant lesquelles les statistiques n'ont pas
pu mesurer fidelement les changements en
direction d’une plus grande intégration.

Plus d’intégration

ou plus de séparation?

Les données disponibles durant ces der-
niéres années regroupent a la fois les écoles
spéciales et les classes spéciales. Bien
qu'elles ne reproduisent ainsi pas de ma-
niére précise |'état actuel de la pédagogie
spécialisée, ces chiffres permettent néan-
moins de montrer une tendance vers une
plus grande intégration des éléves concer-
nés. En effet, le taux de séparation, c'est-a-
dire le pourcentage des éléves scolarisés
dans des dispositifs séparatifs, a connu une
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augmentation progressive depuis les an-
nées 1990 pour culminer a 5.2% en 2004,
I'année de I'entrée en vigueur de la LHand.
Ensuite, le taux de séparation a diminué
d'un tiers pour se situer, en 2016, a 3.4%
(cf. fig. 4). En d'autres termes, le nombre
d'éléves suivant un programme d'enseigne-
ment spécial est passé de 50'000 a 31°000.
La qualité des données actuellement dispo-
nibles n'est pas suffisante pour faire des
comparaisons régionales ou intercanto-
nales. La question des disparités entre les
cantons telle qu'elle vient d'étre soulevée
par l'organisme faitier des enseignant-e-s
suisses alémaniques (LCH, 2018) restera
donc sans réponse pour le moment.

L'évolution des colits est une autre question
souvent soulevée lors des débats autour de
I'intégration. Comme le montre la figure 5
ci-apres, les colts de I'école spéciale (ES), y
compris les subventions de I'OFAS (Al ES),
ont plus que doublé entre 1990 et 2007,
passant de 0,7 a 1,8 milliard, pour ensuite
se stabiliser. Les dépenses publiques de la
scolarité obligatoire (S0) augmentent pro-
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Figure 4:

Taux de séparation
(source des don-
nées: OFS, 2018b)
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Figure 5:
Evolution des
colts (source des
données: OFS,
2017 et chiffres
mis a disposition
par I'OFAS)

DIX ANS DU CONCORDAT DE PEDAGOGIE SPECIALISEE

20'000

18'000

16’000

14’000

12'000

10'000

8'000

6000

4'000

2'000

Dépenses en milliers de CHF (par année)

o
S
~

Co0ts ES (Cantons)

2002

Subventions Al ES (OFAS)

2.5

=]
et de I'école spéciale (ES) au PIB (en %)

Quote-part du colt de la scolarité obligatoire (SO)

2003
2004

2005
2006
2007
2008

gressivement depuis 1990, passant de 8,1 a
16,2 milliards en 2015. Les frais liés a I'inté-
gration jouent un réle dans cette augmen-
tation parmi d'autres facteurs, comme la
prolongation et la valorisation des forma-
tions (bachelor pour I'enseignement, mas-
ter pour I'enseignement spécialisé), I'intro-
duction d'une, voire deux années d'école
enfantine, ainsi que des horaires blocs ou
encore l'introduction de nouveaux cours
dans le contexte des nouveaux plans
d'études. La quote-part du co(it de la forma-
tion obligatoire au produit intérieur brut os-
cille entre 2,4 et2,9 %. Ainsi, I'évolution des
colits reste pratiquement proportionnelle
au développement économique. Il est erro-
né de parler d'une explosion des colits de la
pédagogie spécialisée.

Perspectives d'avenir

La cantonalisation de la pédagogie spécia-
lisée a été bien préparée, elle s'est déroulée
en douceur et elle a pu renforcer I'intégra-
tion scolaire sous I'angle du bien-étre de
I'enfant ou du jeune. Les travaux ne sont du
moins pas terminés; certains concepts can-

tonaux ne sont pas encore en vigueur, les
données selon le nouveau modele de recen-
sement ne sont pas encore publiées et les
qualités psychométriques de la PES n'ont, a
I'heure actuelle, pas été mesurées. Un der-
nier défi qui se pointe a I'horizon concerne
la formation des spécialistes en pédagogie
spécialisée. Un article de la NZZ du di-
manche 15 juillet dernier parle d'un état
d'urgence chez les enseignant-e-s spéciali-
sé-e-s en pointant le nombre de postes im-
possibles a pourvoir pour la rentrée 2018.
Un tel manque risque de freiner l'intégra-
tion. Et la récente proposition de la chambre
des hautes écoles pédagogiques de swissu-
niversities (Chambre HEP, 2018), de trans-
former a long terme la formation actuelle
de bachelor des enseignant-e-s primaires
vers une formation de master, interroge le
statut actuel des formations de master en
enseignement spécialisé (double master?)
et leur intégration structurelle dans les
hautes écoles pédagogiques, a l'instar des
six HEP qui proposent déja un master en en-
seignement spécialisé (CSRE, 2018, p. 257).
Affaires a suivre...
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Magdalena
Kohout-Diaz

L’éducation
inclusive

Un processus en cours

L'éducation inclusive.

Un processus en cours
Kohout-Diaz, M. (2018).
Toulouse: Ereés.

L'éducation inclusive est un pro-
cessus d'ouverture a la diversité
culturelle par I'éducation, qui
concerne la sphere scolaire mais
également d'autres secteurs de la
vie publique (santé, politique, jus-
tice...). L'ouvrage éclaire les pro-
blématiques fondamentales inhé-
rentes a son développement a
partir d’exemples singuliers. De ni-
veau scientifique et a I'écoute de
|'expérience internationale, I'ou-
vrage peut étre considéré comme
un outil pour la formation profes-
sionnelle initiale et continue des
enseignants, amenés a s'orienter
aujourd’hui dans le champ com-
plexe de I'accompagnement des
éléeves a besoins éducatifs particu-
liers. Avec des convictions fortes
et étayées sur la recherche, I'au-
teure y défend le droit de tous a
une éducation de qualité, pour en
finir avec toute forme de discrimi-
nation scolaire et favoriser la co-
hésion sociale.

par Lauteur du best-seller UEmpereur, cest moi

HUGO HORIOT

Autisme:
jaccuse!

UN REGARD
REVOLUTIONNAIRE =
SUR L'INTELLIGENCE

DE L'AUTISME

LICONOCLASTE

Autisme: j'accuse!
Horiot, H. (2018).
Paris: Editions Iconoclaste.

Soumise a une injonction de nor-
malité, la société francaise méprise
les personnes autistes, génée par
leur comportement différent, par-
fois mutique. Elle les enferme,

les drogue, les marginalise et les
envoie en Belgique dans des insti-
tutions spécialisées. Pour y échap-
per, certains d’entre eux choi-
sissent I'exil et partent dans des
pays plus éclairés, comme ['ltalie,
I'Espagne, La Suede ou encore

le Canada. Aujourd’hui, de nom-
breuses voix s'élevent contre ces
fondements médicaux archaiques.
Il est urgent de considérer cette
différence sous un autre angle
que celui de la santé mentale ou
de la pathologie. Et si l'autisme
faisait partie de la biodiversité hu-
maine, était une autre intelligence
douée d'un potentiel hors normes,
comme celui des surdoués ? De
nombreux autistes non verbaux,
et donc considérés comme «sé-
veres», «lourds» ou de «bas ni-
veau », peuvent présenter des ap-
titudes surprenantes voire excep-
tionnelles dans divers domaines,
avec une mémoire visuelle, audi-
tive ou olfactive phénoménale.

Permalink: www.szh-csps.ch/r2018-09

Evaluer et faciliter
la communication des
personnes en situation
de handicap complexe

P

Dominique CRUNELLE

pa. W 7
&“mt

L
°
=
[
s
o
o
@
oc
o3
L
°
=
o
=%
o
<<

Evaluer et faciliter la commu-
nication des personnes en si-
tuation de handicap complexe
Crunelle, D. (2018). Louvain-
la-Neuve: De Boeck Supérieur.

Ce programme pratique pour la

« Communication en situation

de Handicap complexe: Evaluer,
Situer, S'adapter, Elaborer un Pro-
jet individualisé » (CHESSEP) vise
a mettre en place une communi-
cation adaptée et efficace avec
les personnes souffrant d'un défi-
cit de communication.

Il guide, en trois étapes, les pro-
fessionnels du soin et de la com-
munication (orthophonistes,
ergothérapeutes, infirmiers...)
dans la construction d'un procédé
adapté au patient. Qu'il souffre
de polyhandicap, d'un syndrome
d’Angelman, d'un syndrome de
Rett, d'autisme déficitaire, des
suites d'un AVC sévere, d'un trau-
matisme cranien ou de démence,
le présent ouvrage permet d'ana-
lyser ses besoins, ses capacités

et ses lacunes pour lui offrir les
meilleures possibilités de commu-
nication.
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Pierre Rabischong

j LE HANDICAP

Le handicap
Rabischong, P. (2018). Paris: PUF.

Lorsque les fonctions naturelles
de I'homme, qu'il s'agisse de ses
capacités physiques ou mentales,
se déréglent pour diverses raisons
(accident, maladie, vieillesse...), sa
vie se complique. Aujourd’hui, un
Francais sur dix souffre d'un han-
dicap plus ou moins lourd. Agir
dans ce domaine, c'est prendre en
compte des réalités complexes et
multiples, qu’elles soient physiolo-
giques, psychologiques, sociales,
historiques, juridiques et adminis-
tratives ou encore technologiques.
C'est aussi, grace a ce regard
transversal, comprendre que le
handicap n’est pas uniquement la
déficience mais une situation dans
laquelle cette déficience devient
une géne, afin de mieux agir sur
I'environnement de chacun.

Les présentations sont basées
sur celles des éditeurs.
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Corinne Gallet, Virginie Leclercq
et Miléna Riva

Les difficultés
d'apprentissage de la lecture
duCETau(M2

De la racherche i la pratique

Les difficultés d’apprentissage
de la lecture du CE1 au CM2.
De la recherche a la pratique
Gallet, C., Leclercqg, V. et Riva, M.
(2018). Suresnes: Editions INSHEA.

Virginie Leclercq, Corinne Gallet et
Miléna Riva partagent les mémes
valeurs et surtout un engagement
pour aider les éleves en difficulté
a lI'école. Elles ont décidé de me-
ner des expériences pour tester la
mise en place et I'efficacité d'un
dispositif d'aide a I'apprentissage
de la lecture chez les éleves en dif-
ficulté a I'école primaire, afin de
mettre en évidence que I'école
peut étre un lieu dans lequel la
grande majorité des éléves peut
apprendre a lire et ainsi réduire

les inégalités qui ne cessent d'aug-
menter dans ce domaine. Il s'agis-
sait d'évaluer si une démarche
particuliere était efficace et
quelles en étaient les conditions.
Elles ont donc suivi des éléves
d'écoles primaires acceptant d’ex-
périmenter une démarche, ainsi
que des éléves d'écoles dites
«controles» dans lesquelles la dé-
marche n’était pas mise en place,
afin d’en mesurer I'impact.

Serge Tisseron
et Frédéric Tordo

Robots,

de nouveaux
partenaires de
soins psychiques

Robots, de nouveaux parte-
naires de soins psychiques
Sous la dir. de Tisseron, S., et
Tordo, F. (2018). Toulouse:: Erés.

Les robots ne se contentent pas
de capter et de traiter des infor-
mations: ils interagissent avec
leurs utilisateurs, et certains sont
méme capables de parler. Ces
caractéristiques sont au coeur de
I'intérét qu'ils suscitent en santé
mentale, notamment pour les
troubles du spectre autistique et
les pathologies liées au vieillisse-
ment.

Mais, en communiquant avec
nous, les robots peuvent aussi
créer l'illusion qu'ils se soucient de
nous, alors qu'ils demeurent des
machines a simuler, sans émotion
ni douleur, connectées en perma-
nence a leur fabricant a quiils
transmettent les données de nos
vies personnelles.

Les robots peuvent-ils devenir
des auxiliaires thérapeutiques ?
Cet ouvrage fait le point sur les
recherches scientifiques actuelles
concernant les robots au service
des patients, et leurs implications
éthiques. Il pose des aujourd’hui
la question: quels robots voulons-
nous pour demain ?
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Dr Philip D. Jaffe

L’ENFANT
TOXIQUE

A QUILA FAUTE? COMMENT SEN SORTIR?

L'enfant toxique. A qui la faute?

Comment s’en sortir?
Jaffé, P. (2018). Lausanne: éditions Favre.

Philip Jaffé, directeur du Centre interfa-
cultaire en droits de I'enfant et professeur
ordinaire a la Faculté de psychologie et des
sciences de I'éducation de I'Université de
Genéve a été récemment élu au Comité
des droits de I'enfant par les Etats parties
a la Convention de I'ONU relative aux
droits de I'enfant.

Il est également l'auteur de « L'enfant
toxique », un livre qui fait débat et qui qua-
lifie, entre autres, les enfants handicapés
de toxiques. A ce sujet nous publions deux
réactions opposeées.

George Hoefflin!
Au-dela du titre!

« L'enfant toxique » a été choisi comme
titre pour la derniere publication de Philip
Jaffé. Ce titre ne peut laisser indifférent, il
peut méme choquer! Les premiéres réac
tions ne se sont pas fait attendre et une
polémique est née. Les associations qui
viennent a l'esprit comme «toxicomane »,
etc. interrogent immédiatement le lecteur
potentiel. Toutefois, critiquer le choix du
titre est parfaitement légitime, mais qu’en
est-il du contenu ? Utilisé comme méta-
phore, ce titre choc est clairement revisité
dans l'introduction du livre comme dans
son chapitre consacré a I'enfant handica-
pé. Les décennies qu'il aura fallu pour
donner un «statut» a I'enfant et lui recon-
naitre des droits propres nous invitent a
quitter I'approche naive d'un enfant facon-
né par le « tout environnement ». Dés lors,
I'«enfant » entre clairement de plain-pied
dans une interaction ou sujet et objet ont
leur dynamique propre. En tant qu’ancien
directeur d'une école pour enfants sourds,
ce gue je retiens, c'est a quel point les
enfants ont « leur mot a dire » dans un en-
vironnement qui certes est également dé-
terminant. J'ai eu a surmonter de grandes
difficultés comportementales dans I'ac-
compagnement de certains éléves qui,
sans une compréhension de la dynamique
interactive entre parents, enfants et ac-

' George Hoefflin, ancien directeur de I'ECES (Ecole canto-
nale pour enfants sourds du canton de Vaud)
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compagnants, m‘aurait parfois obligé a
baisser les bras. Dans son chapitre

« Quand I'enfant paraft avec un handi-
cap », Philip Jaffé conclut: « L'enfant han-
dicapé peut, bien malgré lui, générer de

la toxicité au sein de la famille. Pourtant,

il ne faut en aucun cas oublier que c'est lui
d'abord, cet enfant différent, qui vit avec
des manques dans son corps, sa téte et
son coceur ». On ne saurait y voir de la mal-
veillance de l'auteur qui, tout au long de
son ouvrage, cherche a dégager des pistes
résilientes au sein de la dynamique fami-
liale pour donner une place harmonieuse
au chemin de vie que I'enfant aura a
construire.

Annick Cudré-Mauroux et
Genevieve Piérart?
Un titre toxique

Nous savons depuis les travaux de Goffman
et de Murphy a quel point les étiquettes
attribuées aux individus contribuent a les
stigmatiser, les mettre a I'écart et, plus
grave encore, les conduire a s'identifier a
elles. Nos sociétés contemporaines sont
friandes d’explications simplistes, de
concepts a la mode et de catégories ré-
ductrices (pensons aux « bobos » et autres
« digital natives ») qui ne reflétent en rien
la complexité du monde et des réalités
individuelles. Ce type de catégorisation

2 Professeures HES, Haute Ecole de Travail Social,
Fribourg
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grossiere heurte de plein fouet les connais-
sances scientifigues accumulées depuis
maintenant plusieurs décennies. A I'heure
ou les sciences sociales et de I'éducation
mettent en avant le caractere situationnel
de nombreuses problématiques aupara-
vant considérées comme intrinseques a
I'individu (a I'instar des situations de han-
dicap), un titre contribuant a stigmatiser
des enfants en les désignant comme
«toxiques » semble indigne du domaine
d'expertise de l'auteur. Outre le sens de la
formule, qui se veut explicitement provo-
catrice et vendeuse, cette démarche se
doit d'étre questionnée en termes de res-
ponsabilité et d'éthique professionnelle.
En effet, le titre de I'ouvrage rend média-
tique un concept que l'auteur, qui lI'a plei-
nement créé, déconstruit dans le déroule-
ment de ses écrits. On peut se demander
combien de lecteurs potentiels iront au
bout de cette démarche. Alors que les der-
niers chiffres officiels font état d'une aug-
mentation des cas de maltraitance dans le
domaine de I'enfance, I'expression semble
déja en voie d'appropriation par des pa-
rents et d'autres acteurs de I'enfance qui
n‘ont méme pas encore lu le livre en ques-
tion. Ay regarder de plus prés, on com-
prend aisément la dénonciation d'une so-
Ciété toxique qui engendre des dysfonc-
tionnements tant structurels que relation-
nels, la toxicité n‘étant pas inhérente a
I'individu-enfant lui-méme. Mais n‘aurait-il
pas été possible de résumer cette idée
dans un titre beaucoup moins propice a

la stigmatisation ?
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Revue: Sécurité sociale CHSS.
L'intégration professionnelle
des personnes en situation de
handicap (2018, 2)

Ce numéro questionne les consé-
quences de I'adoption d'une dé-
claration commune suite a la
Conférence nationale en faveur de
I'intégration des personnes handi-
capées sur le marché du travail
(terminée en décembre 2017). I
aborde les themes de I'accessibili-
té au travail, de I'augmentation
des compétences professionnelles,
de I'égalité et des conditions gé-
nérales dans I'environnement pro-
fessionnel.
https.//soziale-sicherheit-chss.ch/
fr/editions-dossiers

Revue: ANAE. Sciences et
Psychomotricité (2018, 153)

Ce numéro questionne la validité
scientifique de la psychomotricité.
Qu’en est-il aujourd’hui du rap-
port de la Psychomotricité a la
Science ? Comment faire vivre une
science de la psychomotricité ?
Sous quelle forme les psychomo-
triciens peuvent-ils susciter une
évolution des modéles théo-
riques ? Quels rapports le mouve-
ment intentionnel, la motricité en
relation, permettent-ils d'établir
entre I'individu et le milieu?
Www.anae-revue.com

Revue: Pages romandes.
Trisomie 21: Santé et bien-étre
(2018, 1)

Le dossier de ce numéro aborde la
thématique de la santé comme
source de bien-étre chez les per-
sonnes avec une trisomie 21 et
plus particulierement les domaines
de la prévention et de I'informa-
tion.

www.pagesromandes.ch

Revue: La nouvelle revue. Edu-
cation et société inclusives. Les
éléves et I'altérité (2018, 82)
L'avéenement du principe inclusif
appelle I'élargissement et I'appro-
fondissement de la représentation
d'autrui au-dela de la simple re-
production spéculaire de soi,
c'est-a-dire la reconnaissance de
I'altérité en tant que fondatrice de
la relation sociale en général et de
I'acte pédagogique en particulier.
Ce dossier a I'ambition de contri-
buer, grace a des apports scienti-
fiques, méthodologiques et pro-
fessionnels, a une analyse du vécu
de I'altérité par les éleves du pre-
mier ou du second degré afin d’en
élucider les enjeux psycholo-
giques, sociaux et scolaires en
contexte inclusif.
http./linshea.fr/fr/content/la-nou-
velle-revue

Actes de colloque: «Le chemin
de vie et les droits de I'enfant
handicapé»

Ces actes reprennent les interven-
tions qui ont eu lieu lors du col-
loque organisé en 2016 par le
Centre interfacultaire en droits de
I'enfant. Les interventions
tournent autour d’'un double
constat: d’une part, l'augmenta-
tion récente des situations de mul-
tihandicap, découlant de progrés
médicaux rendant possible la sur-
vie de grands prématurés et d’en-
fants nés a terme présentant une
maladie rare. D'autre part, le ren-
forcement d’une dynamique d'in-
clusion des personnes en situation
de handicap, dans une perspective
visant a favoriser la plus grande
participation sociale possible.

Les actes sont disponibles a cette
adresse : www.unige.ch/cide/fr/
actualites/nouvelles-publications

Guide: Buker, U., Kliiss, A.,
Ewers, I. (2018). Mais que fait
donc mon enfant? Un petit
guide a propos de I'autostimu-
lation

Mais que fait donc mon enfant

Un petit guide a propos de Pautostimulation

Au cours de nombreuses années
de travail en équipe dans un
centre pour enfants, les trois au-
teures ont constaté bien souvent
I'importance, pour les familles,
d’une information adéquate au
sujet de 'autostimulation. Leur
travail est basé sur les principes de
la Stimulation Basale selon I'ap-
proche créée par Andreas
Frohlich. Les auteures focalisent
donc leur attention plus particulié-
rement sur le corps; ainsi, elles
mettent en relation la survenue
des comportements d'autostimu-
lation avec le développement de
la perception et de la prise de
conscience de son corps — et de
soi-méme dans son propre corps.
Le livre peut étre commandé pour
15.- (port compris) a cette
adresse: hanserlaetitial9@gmail.
com ou sous www.kilian-ander-
sen-verlag.de/produkt/mais-que-
fait-donc-mon-enfant
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Guide: Bien vieillir avec une
trisomie 21

Bien vieillir
a

Publié sous la direction de la Dre
Anne-Sophie Rebillat, gériatre a
I'Institut Jérébme Lejeune, Bien
vieillir avec une trisomie 21 est
une adaptation francaise du guide
américain Aging and Down syn-
drome, publié en 2013 aux Etats-
Unis par la National Down Syn-
drome Society. Ces objectifs sont:
d'informer, sensibiliser et soutenir
les familles et les aidants de per-
sonnes agées porteuses de triso-
mie 21; de préparer les familles et
les aidants aux pathologies fré-
guemment rencontrées a I'age
adulte; de fournir des informa-
tions précises aux familles et aux
aidants afin qu'ils puissent accom-
pagner de facon adaptée et posi-
tive la personne adulte porteuse
de trisomie 21 tout au long de sa
vie; de diffuser les bonnes pra-
tiqgues médicales et éducatives.
www.institutlejeune.org/publica-
tion-du-guide-bien-vieillir-avec-
une-trisomie-21.html
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Guide: Ruel, J. et Allaire, C.
(Sous la dir. de ) (2018).
Communiquer pour tous.
Guide pour une information
accessible

Communiquer pour tous
G pour une information accessible

15 DE CoMmMuNICATION BN sANTE puBLIQUE | ||

Ce guide est destiné a toute per-
sonne ou organisme souhaitant
communiquer une information
claire et lisible pour le plus grand
nombre. Il est un vrai soutien pour
tous les acteurs actifs dans la
conception et le partage d'une in-
formation accessible a tous, quels
que soient leurs publics et leur de-
gré de littératie. Il suggére des
pratiques a tous ceux qui sou-
haitent concevoir une information
accessible a tous.

Disponible sous: http://inpes.san-
tepubliquefrance.fr/CFESBases/ca-
talogue/pdf/1844.pdf

Reiso: Grille d'évaluation:

Les apprentissages de

la sexualité et du plaisir

La revue en ligne Reiso présente
une grille d'évaluation de la sexua-
lité créée par un groupe ressource
de l'institution L'Espérance a Etoy,
a usage des professionnels pour
évaluer le fonctionnement actuel
des personnes avec une déficience
intellectuelle dans ce domaine.
Grassi Alexandre, S. et Corbaz, J.
(2018). Les apprentissages de la
sexualité et du plaisir, REISO,
www.reiso.org/document/3087

Nouvelles technologies:
Vediamo - De son lit d"hé6pital
a la salle de classe

A cause d'une maladie, de nom-
breux enfants manquent I'école
pendant une période prolongée.
Avec cette solution de Swisscom,
ils peuvent participer par visiocon-
férence aux cours de leur classe
d’origine. Ainsi, ils ne perdent ni le
fil des cours, ni les liens avec leurs
camarades de classe et leur ensei-
gnant. Swisscom met gratuite-
ment Vediamo a disposition sous
forme de prét aux enfants ma-
lades, aux écoles et aux hopitaux.
www.swisscom.ch/fr/internet-a-
lecole/internet-services/vediamo.
html/

Site Internet: Santé tres facile
L'association Trisomie 21 France a
lancé le site « Santé trés facile »
afin de faciliter le suivi médical des
personnes ayant une trisomie 21
ou une déficience intellectuelle. Il
a également été concu pour étre
accessible (FALC, images, picto-
grammes, navigation intuitive) aux
personnes concernées.
www.santetresfacile.fr

Colloque: « Comment soutenir
I’'emploi en milieu ordinaire
des personnes sur le spectre
de lI'autisme ?»

Les interventions de ce colloque
sont disponibles sur le site Internet
de la HETS-FR.
www.hets-fr.ch/fr//ecole/no_me-
nu/autisme
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De nombreuses offres de
formations continues sur notre
site !

www.csps.ch/offres-de-cours

Octobre 2018

Analyser, interpréter et inter-
venir sur les comportements-
défis de personnes en situa-
tion de handicap mental

8 et 9 octobre 2018

2 jours

Sierre

www. hevs.ch/fr/hautes-ecoles/
haute-ecole-de-travail-social/
travail-sociallautres-formations/
formation-continue — Formation
courte

Gestion des troubles
graves du comportement
chez la personne autiste
9, 10, 11 octobre et

10,11 décembre 2018

5 jours

Lausanne
www.autisme.ch/activites/
formations

Travailler avec des éléeves
surdoué-e-s et a haut potentiel
2 octobre, 1 novembre et

5 décembre 2018

3 Y2 jours

Lausanne
https.//candidat.hepl.ch/cms/ac-
cueil/formations-continues.htm/
— Inscription cours attesté —
cours no 18-PS001

Handicap mental et

troubles graves du comporte-
ment; de la compréhension
al'intervention

29 octobre 2018

1 jour

Lausanne

www.eesp.ch/ufc

Novembre 2018

Découvrez le francais facile!
5, 6 et 20 novembre 2018
3jours

Lausanne
www.textoh.ch/cours/
cours-3-jours-automne

Aménagements, programme
personnalisé, projet individua-
lisé de pédagogie spécialisée:
des outils pour la prise en
charge des éléves a besoins
éducatifs particuliers

7 novembre 2018

1 jour

Lausanne
https://candidat.hepl.ch/cms/
accueil/formations-continues.
html — Inscription cours attesté
— cours no 18-PS026

Troubles du langage écrit
(dyslexie/dysorthographie):
aménagements et activités
pédagogiques destinées au
secondaire l etll

21 novembre 2018

1 jour

Lausanne
https.//candidat.hepl.ch/cms/ac-
cueil/formations-continues.htm/
— Inscription cours attesté —
cours no 18-PS024

Autisme et particularités
sensorielles

22 novembre 2018

1 jour

Neuchatel
www.autisme.ch/activites/
formations

Le langage SACCADE
conceptuel — niveau 2
26 et 27 novembre 2018

2 jours

Lausanne
www.autisme.ch/activites/
formations

Décembre 2018

De I'évaluation a l'intervention
dans le domaine de lI'autisme -
L'échelle de qualité de vie de
San: un outil spécifique pour
les adultes

10 décembre 2018

1 jour

Lausanne

www.eesp.ch/ufc

Février 2019

Eleves a besoins particuliers:
du prescrit (PER...) a I'évalua-
tion

6, 14 février et 12 mars 2019

3 Y2 jours

Lausanne
https.//candidat.hepl.ch/cms/ac-
cueil/formations-continues.htm/
Inscription cours attesté cours
no 18-PS034

Mars 2019

Intervention auprés
d’adultes avec autisme et
déficience intellectuelle
11 et 12 mars 2019

2 jours

Lausanne
www.eesp.ch/ufc

Actualisation des connais-
sances sur l'autisme

20 mars 2019

1 jour

Lausanne

www.eesp.ch/ufc

Instituts de formation: annon-
cez gratuitement vos forma-
tions continues sur notre site:

www.csps.ch/annoncer-
une-formation-continue
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Septembre 2018

4 septembre 2018

Bale, Suisse

Faculté de droit de I’Université
de Bale, BFEH et Inclusion Han-
dicap: Conférence «Droit de
I’égalité des personnes handi-
capées»

L'accent sera mis sur les nouveaux
développements en lien avec le
droit de I'égalité des personnes
handicapées en Suisse et le Comi-
té des Nations Unies relatif aux
droits des personnes handicapées.
https://droit-et-handicap.
ius.unibas.ch

13 septembre 2018

Lavigny, Suisse

ABMH - Journée d'études:
«Médecine et handicap:
L'éthique au quotidien»
Proches ou professionnels,
nombreux sont ceux qui accom-
pagnent les personnes en situa-
tion de handicap. Sensibiliser
I'ensemble des acteurs ainsi que
les personnes avec une déficience
intellectuelle elles-mémes aux
aspects éthiques qui sous-tendent
leurs décisions et leurs actions
dans la vie quotidienne, aussi insi-
gnifiantes que celles-ci puissent
paraitre, tel est I'objectif de la
Journée d'étude 2018 de I'asso-
ciation pour les soins médicaux
adaptés aux besoins des per-
sonnes handicapées VBMB/
ABMH.

www.vbmb.ch/fr
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Octobre 2018

13 octobre 2018

Geneve, Suisse

Autisme suisse romande:
colloque scientifique -
«Autisme - L'approche
TEACCH en 2018»

Avec plus de 50 ans d’expérience,
|'objectif de I'approche TEACCH
consiste a améliorer la qualité de
vie des personnes autistes dans
leur environnement familial, sco-
laire, professionnel et leur per-
mettre de participer a la vie de la
communauté. Cing conférenciers
émeérites, venus tout spécialement
des Etats-Unis et de Londres, pré-
senteront les divers aspects de
I'accompagnement des personnes
autistes dans leur quotidien, de la
prime enfance a I'dge adulte.
http://autisme-ge.ch/wp-content/
uploads/2018/05/flyer-colloque-
2018-160518.pdf

Novembre 2018

9 et 10 novembre 2018

Berne, Suisse

Autisme Suisse — 1¢* Congrés
national sur l'autisme:
«Une vie avec l'autisme »

Le 1er congres national de I'au-
tisme a pour but de démontrer
|'aide directe aux personnes
touchées et a leur entourage,
de combler des lacunes sur

les connaissances de I'autisme
et d'agrandir la compréhension
auprés du public et de tous

les services impliqués.
www.congresautisme-suisse.ch

9 et 10 novembre 2018

Bienne, Suisse

Premier Congrés de psycholo-
gie scolaire: « Tout commence
par la relation - L'importance
des liens dans le contexte
scolaire»

Nous savons depuis longtemps
que l'instauration d'un lien joue
un role prépondérant dans I'ap-
prentissage scolaire, ce que les
travaux de recherche du Néo-
Zélandais John Hattie ont confir-
mé. C'est le sujet qu'abordera

la premiere édition du congres sur
la psychologie scolaire organisé
par I'ASPEA. A cette occasion, de
nombreux experts réputés venus
des quatre coins de |'Europe pren-
dront la parole. Leurs interven-
tions permettront de mettre en
lumiéere, sous différents angles,
I'importance que revét le lien pour
la relation instaurée. Divers inter-
venants issus de la recherche, de
|'éducation ou encore de la psy-
chologie scolaire en Suisse nous
donneront des exemples concrets
de mises en application possibles.
www.skjp.ch/friactualite/
congres-psychologie-scolaire

Décembre 2018

3 décembre 2018

Journée internationale des
personnes handicapées
www.un.org/frlevents/
disabilitiesday

Consultez la liste des congres,
colloques, symposiums et
autres manifestations sur:
www.csps.ch/manifestations

Annoncez des congres,
collogques, symposiums et
autres manifestations:
csps@csps.ch
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Catherine

Rouvenaz
Secrétaire romande
d’AGILE.CH
catherine.rouvenaz
@agile.ch

TRIBUNE LIBRE

Catherine Rouvenaz

Les principes de la Convention de I'ONU re-
lative aux droits des personnes handica-
pées (CDPH) sont en grande partie repris
par la législation suisse. Mais comme le sou-
ligne le rapport de la société civile adressé
en 2017 au Comité de I'ONU par Inclusion
Handicap' etses 25 organisations membres,
leur mise en ceuvre est lacunaire, notam-
ment au niveau des communes. Ce constat
est corroboré par les réponses a un ques-
tionnaire? qu'AGILE.CH a adressé fin 2017
aux 2 254 communes helvétiques. Cette en-
quéte visait a répertorier les mesures réali-
sées pour améliorer l'accés aux services
communaux pour les personnes en situa-
tion de handicap: information, transports,
infrastructures de sport et loisirs, batiments
administratifs et scolaires, etc. Le faible
taux de réponses au questionnaire indique
a lui seul un potentiel d'amélioration consi-
dérable.

Afin d’encourager les communes a se
rendre accessibles aux personnes en situa-
tion de handicap, AGILE.CH prépare un plan
d'action sur deux axes. Le premier consiste
a offrir aux administrations communales
des outils pour évaluer la situation en ma-
tiere d'accessibilité. Le second consiste a
former des groupes d'experts locaux pour
servir de personnes de référence aux auto-
rités et a I'administration.

" Disponible sous: www.inclusion-handicap.ch
— Thémes — CDPH — Rapport alternatif

2 Disponible sous: www.agile.ch — Politique —
Egalité — Résumé des réponses des communes

Les personnes en situation de handicap
sont expertes dans leur domaine, d'ou I'im-
portance de les associer aux projets et déci-
sions les concernant. Par exemple, un sys-
téme éducatif qui prone l'inclusion néces-
site des locaux adaptés. Il est donc essentiel
d'intégrer des parents concernés par le han-
dicap dans tout projet de rénovation ou de
construction d'un batiment scolaire. Il en va
de méme pour les structures d‘accueil ex-
tra-scolaires, les créches et les garderies;
leurs batiments doivent non seulement étre
accessibles et adaptés a tous les enfants,
mais elles doivent étre dotées de personnel
formé aux spécificités du handicap. Quant
aux commissions scolaires, elles devraient
naturellement inclure des parents d'enfants
en situation de handicap.

Mais les personnes en situation de
handicap ne sont pas uniquement intéres-
sées par le theme du handicap. Dans les
commissions culturelles, de naturalisation,
de gestion des déchets, pourquoi se priver
de leurs compétences alors que la plupart
du temps, on peine a en repourvoir les
siéges?

Volonté politique et revendications des
personnes concernées se complétent et per-
mettent de progresser par étapes vers I'in-
clusion. Mais il faut aussi préparer le terrain
en amont pour favoriser la conscientisation.
Lors de la prochaine rentrée scolaire et po-
litique, s'il manque des membres dans une
commission communale consultative, pen-
sez-y. Et n'oubliez pas non plus, lors des
prochaines élections communales, que les
personnes handicapées votent et sont éli-
gibles!
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N. Mois Théme Délai de rédaction

1 Mars, avril, mai De I'employabilité a I'intégration professionnelle 01.12.2018

L'intégration professionnelle des personnes en situation de handicap dépend en grande partie de leur
employabilité. L'employabilité est déterminée par tout ce qui est nécessaire aux individus pour obtenir

un emploi et le conserver. Elle dépend donc beaucoup des compétences, des qualifications et du comporte-
ment de I'employé, mais aussi du cadre dans lequel la personne évolue. Quelles sont ces compétences

et existe-t-il des compétences particulieres liées au handicap ? Quels projets soutiennent I'employabilité ?
Quel lien existe-t-il entre I'intégration scolaire et I'employabilité ?

2 Juin, juil., aoGt Littératie et numératie 01.03.2019

Avec I'avénement de I'ére numérique, I'importance de la littératie et de la numératie s'est accrue. A I'heure
actuelle, I'écrit est devenu une composante incontournable de notre vie quotidienne. Il en va de méme
pour les nombres, qui sont omniprésents dans nos vies. La capacité a comprendre et a utiliser les informa-
tions écrites et les nombres revét ainsi un role plus important que jamais pour la participation sociale

des personnes ayant une déficience intellectuelle. Ce dossier thématique s'intéressera a l'apprentissage de
la numératie et de la littératie chez les personnes ayant une déficience intellectuelle, de I'enfance a I'dge
adulte ainsi qu’aux moyens d’‘optimiser leur enseignement.

3 Sept., oct., nov. Nouvelles facons d’habiter 01.05.2019

L'article 19 de la Convention de I'ONU relative aux droits des personnes handicapées intitulé « autonomie
de vie et inclusion dans la société » a de nombreux impacts sur la facon d’habiter des personnes en situa-
tion de handicap. Au niveau des institutions, on observe une transformation de la culture institutionnelle
et parfois une désinstitutionalisation. Au niveau politique, on constate |'apparition de nouveaux modeles
de financement comme le modéle de financement a la personne du canton de Berne.

4 Déc., Transformation numérique: aubaine ou écueil pour 01.09.2019
janv., fév. (2020) la pédagogie spécialisée?

Les nouvelles technologies telles qu’Internet, les médias sociaux, les technologies d'assistance et les robots
changent profondément notre mode de vie et nos interactions. Quels impacts ces changements ont-ils

sur la pédagogie spécialisée et surtout, qu'impliquent-ils pour les personnes ayant des besoins particuliers
ou en situation de handicap ? Les articles de ce numéro questionneront les opportunités, mais aussi les
risques, que la transformation numérique entraine au niveau des apprentissages, du monde du travail ainsi
que de la vie quotidienne.
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Fondation Centre suisse
de pédadgoaie spécialisée

11¢ Congreés suisse
de pédagogie spécialisée

Date: Mardi 27 et mercredi 28 ao(it 2019
Lieu: vonRoll-Areal, Berne

Transformation numérique: aubaine ou
écueil pour la pédagogie spécialisée ?

Les nouvelles technologies telles qu’Internet, les médias sociaux,

les technologies d'assistance et les robots changent profondément
notre mode de vie et nos interactions. Quels impacts ces change-
ments ont-ils sur la pédagogie spécialisée et surtout, qu'impliquent-ils
pour les personnes ayant des besoins particuliers ou en situation de
handicap ? Le 11¢ Congres suisse de pédagogie spécialisée se penchera
sur les opportunités, mais aussi les risques, que la transformation
numeérique entraine au niveau des apprentissages, du monde du travail
ainsi que de la vie quotidienne.

L'appel a contribution sera ouvert du 1¢r ao(lt au
9 novembre 2018 sur le site du CSPS!

CSPS/SZH, Maison des cantons, Speichergasse 6, CP, CH-3001 Berne
Tél.: +41 31 320 16 60, Fax +41 31 320 16 61
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