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GLOSSAIRE

Athétose : mouvement involontaire qui prédomine aux extrémités. Ces mouvements involontaires
existent au repos mais disparaissent au cours du sommeil. Il s’agit d’un mouvement lent de grande
amplitude (Revolf, 1998). L’athétose est liée a une atteinte du systéme extrapyramidal, et plus
précisément des noyaux gris centraux. Ce systeme est impliqué dans le maintien de I’équilibre statique
et de I’attitude du corps pendant les mouvements volontaires ainsi que les mouvements automatiques
complexes. Le trouble moteur va s’exprimer par des mouvements parasites involontaires, irréguliers,
exagérés, affectant surtout les extrémités des membres et la face pendant le déroulement de ’activité

motrice volontaire. La forme athétosique représente 20% des atteintes motrices.
CAA : Communication Alternative et Améliorée.

Chorée : autre forme de mouvement involontaire au repos. Les mouvements sont plus brusques et
prédominent a la racine des membres. Ils augmentent au cours du mouvement volontaire qu’ils
viennent alors parasiter. Pendant le sommeil, les mouvements choréiques diminuent. Il existe une

association des deux formes : le syndrome choréo-athétosique (Revolf, 1998).

Dystonie : quand il s’agit de postures anormales. Elle est liée & une contraction musculaire soutenue
(co-contractions excessives des muscles antagonistes) mettant un membre, un segment de membre
dans une posture extréme (Amiel-Tison, 1997). Elle concerne plutdt les mouvements volontaires

spécifiques et est donc plus prévisible.
Eye tracking : commande a I’ceil.

Hémiplégie : touche deux membres d’un méme hémicorps et prédomine souvent au membre

supérieur. La face peut également étre atteinte.
Monoplégie : concerne qu’un seul membre, plus souvent le bras que la jambe.

Paraplégie ou diplégie : atteinte des deux membres inférieurs tant au niveau moteur qu’au niveau

postural.



Spasticité : « hypertonie marquée par des muscles du squelette avec rigidité et exagération des
ostéotendineux » (Brin, Courrier, Lederle, Massy, 2004). Cette hypertonie spastique désigne a la fois
une raideur musculaire et une insuffisance de commande volontaire. Il s’agit d’une exagération du
réflexe d’étirement des muscles. Ce réflexe permet a la fois le maintien du tonus de la posture et le
lissage des mouvements du corps. Lors d’'un mouvement volontaire dans le cadre d’une paralysie
cérébrale, une contraction irrépressible des muscles va se produire, provoquée par la suppression de

I’inhibiteur central. On observe une co-contraction des muscles antagonistes.

Tétraplégie ou quadriplégie : touche ’ensemble du corps. Ce trouble massif provoque une
insuffisance posturale du tronc et un faible contrdle de la téte. Souvent, une raideur des membres peut

étre constatée.

Triplégie : atteinte de tout le corps, prédominant aux deux membres inférieurs a un membre supérieur.



INTRODUCTION

La paralysie cérébrale est la premiére cause de handicap moteur en France. Parmi la population d’enfants
paralysés cérébraux, I’atteinte cérébrale entraine fréquemment un trouble de la production de la parole,

qui parfois, peut entrainer une incapacité a parler.

Parallelement a la rééducation, la mise en place d’outils de communication alternative et améliorée doit
étre envisagée. Les supports peuvent étre variés, allant des signes, des codes de communication aux
outils plus technologiques comme la commande oculaire. Néanmoins, en France, les yeux sont une piste
peu exploitée alors qu’a 1’étranger, et notamment dans les pays anglo-saxons, la technique d’eye-

tracking s’est considérablement développée.

C’est pourquoi, nous nous sommes demandés si la commande oculaire pouvait avoir un impact sur la
communication d’un sujet paralysé cérébral. Afin de répondre a cette question, nous avons étudi¢ de
manicre qualitative et quantitative le langage d’un enfant paralysé cérébral grace a une grille
d’évaluation. Le but de cette analyse est de vérifier si la commande oculaire améliore les capacités

verbales et non-verbales d’un enfant paralys¢ cérébral.

Dans cet exposé, nous définirons, tout d’abord, la paralysie cérébrale, ses différentes classifications ainsi
que la prise en charge inhérente a cette pathologie. Puis, apres avoir abordé la communication alternative
et améliorée et ses multiples aides techniques notamment la commande oculaire, nous nous demanderons

quelles limites et perspectives de communication la paralysie cérébrale amene-t-elle.

Ensuite, dans la partie pratique, nous exposerons notre démarche de travail, qui servira de base a toutes
nos observations. Puis nous présenterons la construction de notre démarche et de 1’épreuve a laquelle
nous avons soumis notre sujet. Enfin, grace aux informations que nous aurons relevées et en nous
appuyant sur le cadre théorique fixé dans la premiere partie, nous tenterons de dégager des pistes de

réflexion et des hypothéses.



PARTIE THEORIQUE



CHAPITRE 1

LA PARALYSIE CEREBRALE

1 Clinique et théorie de la paralysie cérébrale

1.1  Définition

1.1.1  Généralités

G. Tardieu, en France, a défini le premier I’Infirmité Motrice Cérébrale en 1954. Aujourd’hui, en
pratique clinique, comme dans la littérature, différents termes sont utilisés pour évoquer I’évolution
neurologique anormale des enfants dits « a risque » et la dénomination paralysie cérébrale regroupe

alors les termes IMC et IMOC (Infirmité Motrice d’Origine Cérébrale) (Cans, 2005).

C’est en 2005 que la définition actuelle de la paralysie cérébrale est fixée par Rosenbaum. « La paralysie
cérébrale désigne un groupe de troubles permanents du développement du mouvement et de la posture,
responsables de limitation d’activités, imputables a des événements ou atteintes non progressives
survenues sur le cerveau en développement du feetus ou du nourrisson. Les troubles moteurs dans la
paralysie cérébrale sont trés souvent accompagnés de troubles sensoriels, perceptifs, cognitifs, de
troubles de la communication ou troubles du comportement. Assez fréquemment, on retrouve une
épilepsie associée et des problémes musculo-squelettiques secondaires » (Rosenbaum, Leviton, Paneth,

Golstein, Damiano, Jacobson, 2005)

Pour parler de paralysie cérébrale il faut que plusieurs conditions soient réunies :
- Lalésion cérébrale peut avoir une évolution clinique.
- L’infirmité a prédominance motrice se différencie du polyhandicap pour lequel le
déficit cognitif et sensoriel oriente le diagnostic.
- Lalésion cérébrale est non évolutive, non dégénérative, non héréditaire.
- L’intelligence est dans la norme.

(Crunelle, Beucher, Chevalier et al., 2012)

1.1.2  Epidémiologie et prévalence

La variété des définitions explique une grande difficulté a trouver des données épidémiologiques fiables.

Dix facteurs de risque ont été significativement associés a la paralysie cérébrale chez les enfants nés a
terme dont les anomalies placentaires, les anomalies congénitales majeures et mineures, 1’insuffisance
pondérale a la naissance, 1’aspiration de méconium, la césarienne d’urgence, 1’asphyxie a la naissance,

3



les convulsions néonatales, le syndrome de détresse respiratoire, 1’hypoglycémie et les infections

néonatales (MclIntyre, Taitz, Keogh et al., 2013).

En ce qui concerne les étiologies les plus fréquentes de la paralysie cérébrale, il faut citer les accidents
vasculaires cérébraux anténataux, la prématurit¢ et la souffrance cérébrale néonatale (Maréchal &

Crouail, 20006).

Les grossesses multiples sont également identifiées comme un facteur de risque, bien que les données

sont souvent associées a 1’age gestationnel et au poids de naissance (Colver, Fairhurst, Pharoah, 2014).

Les causes de la paralysie cérébrales peuvent étre multiples mais sont rarement spécifiquement connues

(Bax et al., 2005).

La paralysie cérébrale concerne dix-sept millions de personnes dans le monde (Fondation Paralysie

Cérébrale, 2018).

En France, elle touche environs deux enfants pour 1 000 naissances (Cans, Guillem, Fauconnier et al.,
2003).

Cette prévalence est nettement plus élevée chez les enfants nés avant terme en touchant 40 enfants pour
1 000 naissances vivantes chez les nourrissons nés avant 28 semaines de grossesse (SCPE, 2000). De
plus, le faible poids a la naissance, plus précis, est souvent cité comme un facteur de prévalence dans la
paralysie cérébrale (Cans, 2005).

En France, la prévalence de cette affection ne diminue pas comme on aurait pu s’y attendre au vu des
progres dans la prise en charge périnatale, et notamment des progrés dans la survie des grands prématurés

(Cans, 2005 ; Johnson, 2002).

La multiplicit¢ des causes de paralysie cérébrale entraine une diversité des classifications. La
classification peut se faire selon la topologie, les anomalies des mouvements ou elle peut étre

fonctionnelle.



1.2 Classification Clinique des Paralysies Cérébrales

1.2.1 Classification selon la topologie

Les paralysies cérébrales sont classées en fonction des membres paralysés (Evans, 1948 ; Ascher et
Schonell, 1950 ; Wyllie, 1951). On peut alors qualifier les atteintes de monoplégique, d’hémiplégique,
de paraplégique, de triplégique ou encore de tétraplégique. Actuellement, dans la littérature, on préfere

parler de syndrome parétique plutdt que de paralysie.

1.2.2 Classification selon les anomalies des mouvements

On peut citer des auteurs Mac Keith et Polani (1959), Evans et al., (1987), Mutch et al., (1992) qui
travaillent sur la classification basée sur les déficits moteurs en termes neurologiques : spasticité,
dyskinésie, ataxie associés a des capacités fonctionnelles de la mobilité.

L’hypertonie est une augmentation anormale du tonus d’un organe ou d’un muscle. Il existe deux formes
d’hypertonie musculaire : la spasticité (due a des Iésions pyramidales) et la rigidité (due a des 1ésions
extrapyramidales) (Brin, Courrier, Lederlee, Massy, 2004). La forme spastique touche 70% des
personnes atteintes de paralysie cérébrale, elle est donc la plus courante.

La dyskinésie est un trouble du tonus, traduit par une rigidité excessive dans la plupart des cas, avec une
résistance a la manipulation, qui « peut s’accompagner d’une hypotonie axiale majeure ou d’une posture
permanente en hyperextension » (Amiel-Tison, 1997). La motricité volontaire, déja réduite, est parasitée
par des mouvements involontaires. Il existe plusieurs formes de dyskinésie : I’athétose, la chorée et la
dystonie.

L’ataxie est « une incoordination des mouvements volontaires avec une conservation de la force

musculaire » (Brin, Courrier, Lederle, Masy, 2004). Elle représente 10% des atteintes motrices.

Les différentes formes décrites précédemment peuvent coexister chez un méme individu.



1.2.3 Classification fonctionnelle

Le Gross Motor Function Classification System (GMFCS) (Palisano et al., 1997) permet de classer la
sévérité des atteintes fonctionnelles chez les enfants atteints de paralysie cérébrale. Il est maintenant le
principal outil pour décrire la gravité du handicap moteur chez les enfants paralysés cérébraux. La
derniere révision de cette classification date de 2007 avec 1’ajout d’une nouvelle classe d’age. Le systeme
GMFCS est utilisé par I’ensemble des professionnels des soins et de la santé (Wood et Rosenbaum,

2000 ; Morris et Bartlett, 2004).

Le GMFCS détermine le niveau décrivant le mieux les capacités et les restrictions fonctionnelles
globales de I’enfant ou de 1’adolescent. L’accent est porté sur les performances habituelles observées a
domicile, a I’école ou en collectivité (ce que font réellement les enfants et les adolescents) et non pas ce
qu’on leur préte en terme de capacité optimale. Il est important de classer les performances habituelles
de motricité globale et de ne pas y inclure I’appréciation subjective que nous pouvons avoir de la qualité
du mouvement ou des hypothéses d’amélioration fonctionnelle (Palisano, Rosenbaum, Bartlett,

Livingston, 2007).

Les ¢léments analysés sont : la station assise, les transferts et la mobilité dans les activités de tous les
jours. Cing niveaux sont ¢laborés et pour chacun d’eux, le trouble est décrit en fonction de 1’age de

I’enfant : avant 2 ans, entre 2 et 4 ans, entre 6 et 12 ans et depuis la révision de 2007 entre 12 et 18 ans.

Les enfants du niveau 1 peuvent effectuer toutes les activités de leur paire appariées selon 1'age, mais
avec quelques difficultés comme par exemple : une diminution de la vitesse pour réaliser le mouvement.
Ils peuvent avoir des difficultés pour controler leur équilibre et leur capacit¢é a coordonner des

mouvements.

Les enfants du niveau 5 ont des difficultés a controler la téte et la posture du tronc dans la plupart des

positions et dans la réalisation de controle volontaire du mouvement.

Ces différentes classifications permettent de déterminer une prise en charge la plus adaptée a chaque

patient.

1.3 La prise en charge de I’enfant paralysé cérébral
1.3.1 Les axes de la prise en charge
La prise en charge de I’enfant paralysé cérébral se doit de commencer le plus tot possible et se poursuivre

des années si le besoin en est nécessaire (Cazuhac, 1980).



Le premier objectif de la prise en charge précoce est de ne pas accepter des postures non fonctionnelles

(Amiel-Tison, 1997).

Le role de I’orthophoniste est alors primordial notamment dans 1’éducation de la motricité bucco-faciale.
La prise en charge orthophonique peut avoir notamment pour but de corriger la position en cervidé de
la téte de I’enfant et de réduire I’état de contraction musculaire des masséters et des muscles de la

machoire inférieure (Pennington, Parker, Kelly, Miller, 2016).

Aussi, le second objectif est de stimuler le plus précocement possible (Cazuhac, 1980). L’équipe
médicale et paramédicale autour de I’enfant doit multiplier les occasions d’interactions pour faciliter les

expériences cognitives (Amiel-Tison, 1997).

1.3.2  Les principes de la rééducation du patient paralysé cérébral

La pluridisciplinarité est primordiale dans la prise en charge de 1’enfant paralysé cérébral (Sacaze,

Brochard, Garlantezec, Rémy-N¢éris, 2011).

Dans la prise en charge de 1’enfant paralysé cérébral il est important de prendre en compte les besoins
de la famille qui attend « un certain réconfort » quant aux capacités motrices de leur enfant (Korft-
Sausse, 1996). La guidance parentale est un élément essentiel de la prise en charge globale de 1’enfant
paralysé cérébral (Amiel-Tison, 1997). Il est important de mesurer ses propos lors des différents

entretiens avec les parents (Magill-Evans, 2001).

L’objectif principal s’inscrit dans une période d’éducation thérapeutique. Pendant cette période, des
techniques spécifiques pouvant aider 1’enfant paralysé cérébral dans sa motricité sont mises en place
afin de le rendre le plus autonome possible (Le Metayer, 1999). Ensuite, vient une période de
réadaptation fonctionnelle. Il s’agit d’adapter au mieux le handicap a la vie sociale en rééduquant les
fonctions motrices et les troubles associés (Ravaud, Fardeau et al., 1994). Enfin, il est primordial de tenir
compte de la vie psychique de I’enfant pour ne pas le laisser dans une position passive. Il est le centre

du projet thérapeutique (Conseil National de 1’Ordre des Médecins, 1990).

La mise en place d’une aide a la communication est essentielle et doit faire partie intégrante du projet

thérapeutique du patient paralysé cérébral.



CHAPITRE 2

LA COMMUNICATION AMELIOREE ET ALTERNATIVE

2 La CAA, une aide a la communication
2.1  Définition

2.1.1 Les compétences requises pour la mise en place d’'une CAA
La CAA s’adapte a chaque patient en s’appuyant toujours sur les capacités des personnes, pour

compenser et viser la rapidité, la simplicité et I’efficacité (Cataix-Négre et coll., 2011).

Les aptitudes langagicres sont amoindries chez I’enfant polyhandicapé. Cependant, certains prérequis,
méme entravés par le handicap permettent une communication. Le travail de ces compétences peut tout

a fait se faire en parall¢le d’une mise en place de communication alternative (Light et al., 2015).

Les différentes compétences langagicres sont essentielles pour mettre en place une CAA. La possibilité
de faire un choix et donc I’expression d’un « oui/non » fiable est a la base du projet de mise en place
d’une CAA (Cataix-Negre et al., 2011). Les réflexes primaires ou anormaux des enfants porteurs de
polyhandicap et les perturbations dans la fixation du regard entrainent des ruptures fréquentes dans
l'attention conjointe (Guidetti, 2006). L’acces a la fonction symbolique est la capacité d’évoquer des
objets ou des situations non pergues, au moyen de signes ou de symboles. L’enfant comprend que
derriere chaque image ou geste se trouve une entité qui a du sens, il conceptualise et se détache ainsi du

concret (Alm et Parnes, 1995).

Cependant, il est important de préciser que les études n’ont pas données de preuves suffisantes sur le fait
que certaines compétences soient nécessaires pour la mise en place d’une communication alternative et
augmentée (Kangas et Lloyd, 1998). D’autant plus que les compétences nécessaires peuvent faire partie

de ce qui sera travaill¢ au cours de I’intervention en CAA (Cress et Marvin, 2003).

2.1.2  Les effets d’'une CAA sur la mise en place du langage oral
Tout enfant a besoin d’un moyen de communication pour mener a bien le développement de ses capacités
lors des premiéres années de sa vie, il est indispensable d’éviter qu'un écart entre le versant de la

compréhension et de 1’expression se creuse (Montfort et Sanchez, 2001).

Contrairement a ce que pensent beaucoup de parents, un systeme alternatif a cet age ne suppose pas

I’abandon de la stimulation orale (Montfort et Sanchez, 2001). Les aides alternatives peuvent étre



momentanées, la parole étant la suite naturelle du geste dans le développement normal (Montfort et

Sanchez, 2001).

Le recours a la CAA « n’entrave pas le développement du langage, mais en favorise plutot trés souvent

I’apprentissage » (Millar et al. 2006, Schlosser et Wendt 2008).

Ainsi ce systéme alternatif doit non seulement étre proposé aussi précocement que possible mais encore
étre mis en ceuvre par une équipe formée et expérimentée qui veille a ce que la CAA suive I’enfant dans

tous ses environnements (Cataix-Negre et al., 2011).

2.1.3 Intéréts et limites d’une communication alternative

La communication alternative présente de nombreux intéréts comme de stimuler la communication, les
outils alternatifs font de I’enfant un acteur de sa relation (Branson et Demchak, 2009). Elle permet
¢galement de favoriser I’apparition de la parole : ’introduction d’une CAA se fait parallelement a des
stimulations du langage oral (Romski et Sevcik, 2005). Grace aux aides a la communication, 1’enfant
voit son autonomie augmenter : il peut désormais prendre la décision de ses prises de parole, il ne laisse
plus la place aux interprétations de son entourage (Wehmeyer et Palmer, 2000). L’interaction
communicative avec I’entourage étant améliorée, le développement cognitif se renforce. Il accéde ainsi
a des divertissements appropriés a son age et ses capacités (Light et McNaugthon, 2014). Le rdle de
I’entourage, tant la famille que 1’équipe médicale et/ou pédagogique, est essentiel dans la réussite de la

mise en place de la CAA (Guide pédagogique de I’OMS, 2015).

Néanmoins, la communication est plus lente et perd en naturel, le message peut donc manquer de clarté
(Millar, Light et Schlosser, 2006). De plus, malgré les avancées techniques qui visent a rendre plus
accessibles les outils de communication, le matériel reste encombrant, et difficilement transportable et
les outils sont susceptibles de tomber en panne (Chevrie-Muller et al., 2007). La fatigabilité et le cot
attentionnel sont trés importants pour le patient et son attention passe constamment entre la conversation,
I’écran et les mots a saisir, ainsi le fil de la conversation est souvent perdu (Light et McNaugthon, 2014).
Enfin, la mise en place d’une CAA requiert une évaluation poussée afin de cibler les difficultés de

I’enfant et de trouver ’aide la plus appropriée (Cataix-Negre, 2007).

Les moyens de communication alternatifs sont trés nombreux et présentent différents avantages qu’ils

soient avec ou sans aide technique.



2.2 Les moyens de communication alternatifs

2.2.1 Lacommunication sans aide technique
Ces codes ne nécessitent aucun outil matériel (Cataix-Neégre, 2017). Ce sont « 1’expression et les codes
gestuels, qui renforcent les capacités naturelles de la personne handicapée (ses productions vocales

sonores et gestuelles, ses mimiques) ou I’expression du colocuteur » (Charriere, 2007).

2.2.2 La communication avec aide technique
11 s’agit des moyens qui impliquent du matériel, qu’il soit technologique ou non, avec ou sans aide de

désignation.

Les aides techniques non technologiques sont tres variées. Ils font appel a des supports simples comme
le stylo et le papier et a du matériel ordinaire tel que le dessin, les images, les photos et les pictogrammes

par exemple (Cataix-Neégre, 2017).

Les nouvelles technologies offrent aujourd’hui un trés large panel de possibilités aux personnes en
situation de handicap (Danigo, 2007). Les systémes technologiques s’étendent sur un large panel
d’appareils simples comme les boites a messages jusqu’a des configurations plus sophistiquées
comprenant des ordinateurs ainsi que des logiciels spécialisés permettant de parler grace a une voix de

synthese ou enregistrée (Cataix-Negre, 2017).

La commande oculaire fait partie de ces nouvelles technologies qui permettent aux personnes avec des

difficultés de langage de communiquer.

2.3 La commande oculaire

2.3.1 Définition
L’oculométrie ou « eye-tracking » en anglais, regroupe un ensemble de techniques permettant

d'enregistrer les mouvements oculaires.

L’eye-tracking est une mesure objective du parcours visuel sur un écran ou sur un support écrit. Ces
systémes permettent de mettre en évidence les déplacements effectués par les yeux sur I’écran et de faire
apparaitre, sous la forme de cartes, les zones ou se concentre le regard. Les eye-trackers portables sont

de plus en plus utilisés pour des applications de rééducation et d'assistance (Lupu, Ungureanu, 2013).

2.3.2 Fonctionnement de 1’outil
Plusieurs techniques existent mais certaines nécessitent d’avoir une indication précise de la direction du
regard, elle requiert un maintien immobile de la téte et ne convient pas aux patients touchés par des

déficiences motrices, envahis par des mouvements involontaires (Marg, 1951).
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Une autre technique a démontré que 1’on peut détecter 1’orientation du regard en repérant la position du

reflet d’une lumiére sur la cornée par rapport a la pupille (Hirschberg, 1885).

Cette technique est la base des systémes les plus performants que I’on peut trouver sur le marché, ils
sont composés de diodes infrarouges qui générent une réflexion sur la cornée de 1'utilisateur. Des micros
caméras infrarouges enregistrent ensuite les informations concernant les points de fixation du regard et
les saccades oculaires. Un logiciel sur ordinateur analyse ensuite les informations et les présente
clairement, soit, sur « carte de chaleur » dont les zones rouges indiquent les endroits les plus longuement
fixés par D’ceil, soit, par des « points de fixation » plus ou moins gros selon la durée de fixation, reliés
par des traits représentant les saccades oculaires (Journal of Rehabilitation and Assistive Technologies

Engineering, 2018).

Cette méthode présente des données précises et est indépendantes des mouvements de téte ce qui est un

avantage considérable pour travailler avec des patients polyhandicapés (Pouplin et al., 2013).

2.3.3 L’application de I’eye-tracker dans le domaine de la santé

En neuropsychologie, ’eye-tracker est utilis¢ dans 1’évaluation des différentes maladies neuro-
dégénératives telles que la maladie de Parkinson, la maladie d’Alzheimer ou la démence a corps de
Lewy. La technique est aussi appliquée dans les maladies neuro-développementales ou psychiatriques

comme ’autisme ou la schizophrénie (Harezlak, Kasprowski, 2017).

Dans le domaine de la chirurgie, ce systéme est employé afin d’optimiser la précision du geste lors de
I’intervention. Dans les opérations de la myopie par exemple, I’eye-tracker permet le suivi de I’ceil par

le faisceau laser. Le chirurgien peut ainsi choisir la localisation pour I’ablation (Gatinel, 2018).

En réanimation, les malades sont le plus souvent intubés et privés de parole. La communication par
commande oculaire est donc une alternative pour communiquer avec le personnel soignant et favorise

un s¢jour a I’hopital sans stress et frustration supplémentaire (Berard, 2010).

En orthophonie, des chercheurs ont démontré que les mouvements oculaires indiquent les mécanismes
cognitifs sous-jacents, et donc renseignent sur la compréhension de 1’information. En lecture, les temps
de fixation plus importants sur les mots irréguliers révelent que le décodage du mot inhabituel est plus
long (Wendt et coll., 2014). Des études ont montré que les stratégies visuelles de compréhension d’un
texte chez les adultes dyslexiques sont différentes de celles employées par les adultes tout-venant (Kim
et coll., 2014). Par ailleurs, il est possible de déterminer une bonne stratégie d’apprentissage a partir de

’analyse du parcours visuel (Bondareva, 2014).
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CHAPITRE 3

LA COMMUNICATION ET LA PARALYSIE CEREBRALE

3 Lacommunication et la paralysie cérébrale
3.1 Les freins a la communication

3.1.1 Les troubles de la communication et la dysarthrie

Les troubles moteurs sont rarement isolés, et sont souvent associés a des troubles spécifiques des
fonctions supérieures. Dans la littérature, on rapporte des performances langagicres significativement
inferieures pour les enfants cérébrolésés par rapport aux enfants tout-venant (Kirton & deVeber, 2013).
Une étude bibliographique de Novak et al. (2012) révele qu’un enfant atteint de paralysie cérébrale sur
quatre ne peut pas parler. De plus, les troubles de la communication et du langage concerneraient 50%

a 80% des enfants atteints (Crunelle, Kremer, Lederlé, Maeder, & Ferrand, 2016).

Aux troubles de la communication peuvent s’ajouter des troubles articulatoires de type dysarthrique
causés par la paralysie des complexes musculaires responsables de la mobilisation des cavités de
résonance (pharynx, nez, bouche, lévres)(Rondal et Serron, 1999). Le terme de dysarthrie regroupe «
toutes les pathologies du « module de sortie » de la parole, pathologie de la sphére bucco-phonatoire qui
permet la réalisation du langage sonorisé¢ (Mazeau, 1997).

Généralement, les dysarthries qui accompagnent les paralysies cérébrales quel qu'en soit le degré sont
non seulement une difficulté de plus pour le sujet lui-méme mais évidemment aussi un facteur qui

multiplie les risques de handicap social (Chevrie-Muller, 2000).

3.1.2  Les troubles neurovisuels

La fonction visuelle peut étre altérée chez les enfants cérébrolésés : fixation, acuité, champ visuel, notion
de profondeur, atteintes cognitives (dysgnosie des images, des objets, des visages, troubles visuo-
spatiaux, atteinte de [’attention visuelle, difficultés d’exploration des scénes visuelles complexes,
perception des mouvements), atteintes oculomotrices (Dalens, 2014). Ces éléments doivent étre pris en

compte au moment de I’adaptation du matériel lors de la prise en soin des enfants paralysés cérébraux.

3.1.3 Les troubles praxiques
Un trouble praxique se traduit par une atteinte des fonctions de planification, de programmation et de

coordination des mouvements (Mazeau, 1997).
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La dyspraxie bucco-oro-faciale est souvent observée chez I’enfant paralysé cérébral. Elle est manifestée
par des difficultés voire une incapacité a exécuter sur commande des mouvements faisant intervenir
entre autres les lévres, la langue ou les joues, entrainant notamment des troubles au niveau de

I’articulation, de la déglutition et de la phonation (Vaivre-Douret, 2008).

Néanmoins, les différentes entraves a la communication rencontrées par les personnes paralysées
cérébrales peuvent étre suppléées grace a la communication non-verbale et la communication alternative

et améliorée.

3.2 Les perspectives de communication
3.2.1 Lacommunication non verbale

La communication non-verbale comprend un ensemble vaste et hétérogéne des processus ayant des
propriétés communicatives, en commencant par les comportements plus manifestes et macroscopes
comme |’aspect extérieur, les comportements de relation spatiale avec les autres et les mouvements du
corps jusqu’aux activités moins évidentes ou plus fugaces, comme les expressions faciales, les regards
et les contacts visuels ou les intonations vocales (Hennel-Brzozowska, 2008).

Ce langage permet une communication immédiate et rapide, ne demandant pas d’élaboration préalable.
Néanmoins, étant propre a chaque individu les perspectives de communication sont réduites et peuvent

souvent donner lieu a des incompréhensions (Exertier, 1994).

Cette forme de langage primordiale dans le développement de 1’enfant pourra servir de base a la mise

en place d’outils de communication plus perfectionnés (Aupiais, 2014).

3.2.2 La communication alternative et améliorée

Apres I’introduction d’un systéeme de communication, on a observé une augmentation de la fréquence
de vocalisations, de la fréquence de tentatives de mots, de la proportion de mots intelligibles, de la
complexité de la structure syllabique et/ou phonémique des mots, et une augmentation du nombre de
mots produits dans un méme énoncé, de la proportion de message par mode oral et de la variété des

intentions de communication transmises par le mode oral (Millar et Schlosser, 2006)

Des progres qualitatifs, comme une amélioration de I’intelligibilité, ont été observés. Plusieurs
explications ont été proposées : un moyen alternatif de communication permet d’améliorer 1’interaction
sociale par le fait de communiquer. Son utilisation permet a I’enfant d’entrer en relation avec son
environnement et de développer des habilités en communiquant. Le fait d’avoir des possibilités plus

nombreuses de communiquer pourrait favoriser 1’amélioration de la parole (Romski et Sevcik, 2005).
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L’augmentation de la participation de I’enfant a I’interaction lui permet d’acquérir des habilités
pragmatiques et linguistiques. Cela lui fournit un contexte propice au développement de la parole

(Blischak, 2003).

Dans les études citées, les moyens alternatifs de communication permettent d’établir un contexte
favorable a I’amélioration de la qualité de la parole. Aucun élément dans la littérature ou dans la pratique

clinique ne fait état d’une entrave au développement de la parole du fait de 'utilisation de ces outils

(Grosmaitre, 2007).
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PARTIE PRATIQUE
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Problématique et objectifs
La partie théorique nous a permis de mettre en lumiere les différents aspects de la paralysie cérébrale
ainsi que les différentes aides techniques proposées aux personnes ne pouvant pas accéder au langage

oral.

Certains sujets paralysés cérébraux n’ont pas la possibilité de s’exprimer verbalement. En effet, rarement
isolés, les troubles moteurs peuvent étre associés a des troubles plus spécifiques des fonctions

supérieures comme des troubles de la communication.

Pour pallier les troubles de la communication il est alors possible de proposer un moyen de
communication améliorée et alternative. Ces outils peuvent &étre avec ou sans aide technique. La
commande oculaire est un nouvel outil de CAA qui permet de mettre a distance les troubles moteurs que
peuvent rencontrer les personnes paralysés cérébrales et ainsi, leur permettre de communiquer plus

aisément.

L’objectif principal de notre étude est de vérifier si la commande oculaire améliore les capacités
communicationnelles chez un enfant paralysé cérébral qui découvre son nouvel outil de communication.
Pour cela, nous avons comparé les résultats obtenus a la grille d’évaluation avec et sans commande

oculaire.

L’objectif secondaire sera d’identifier, a partir des résultats obtenus précédemment, le ou les domaines

les plus améliorés grace a la commande oculaire.

Matériels et méthode

Sujet

A. est un jeune garcon agé de 9 ans et 4 mois au moment des différentes passations. Il est né¢ a 39 SA
(APGAR : 10/10). Le handicap a été découvert a 1’age de 6 mois a la suite de crises d’épilepsie. Des
convulsions néonatales sont a 1’origine de la paralysie cérébrale. Cette derniére entraine chez A. une

dysplasie corticale étendue, une hypertonie axiale ainsi qu’une tétraplégie spastique.

Ses difficultés motrices importantes induisent une dépendance totale a I’adulte, pour tous les actes de la

vie quotidienne.

Au niveau de la communication, la motricité bucco-linguo-faciale étant trés altérée, il ne peut s’exprimer
oralement. Toutefois, il est capable d’exprimer le OUI et le NON de manicre fiable a I’aide de
pictogrammes placés sur les bras de son fauteuil. Par ailleurs, il communique beaucoup grace a ses

expressions faciales et a son regard.
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Depuis quelques mois, il se familiarise avec 1’utilisation de la commande oculaire de la sociét¢ TOBII

DYNAVOX appartenant a I’TEM. 11 doit bientot obtenir sa propre commande oculaire portative.

A. a été admis a I'ITEM Rossetti en septembre 2017, il y est suivi en kinésithérapie, en psychomotricitg,

orthophonie, orthoptie et en ergothérapie.

Un courrier d’information a destination des parents de A. a été rédigé et leur accord a été obtenu (Annexe
1). A. a été informé verbalement de la mise en place de ce projet et des différentes passations qui auraient

lieu.

Matériel
o Grille d’évaluation :
La grille d’évaluation (Annexe 2) utilisée dans notre protocole est composée de 18 items, répartis en 4

catégories. Les différents points d’évaluation sont tirés des grilles de :

- D. Crunelle: «Grille d'évaluation de la communication de la personne
polyhandicapée » de 2009, qui est une grille d’évaluation de la communication de
la personne en situation de handicap complexe sur le plan réceptif et expressif.

- M. E. Snell et F. Loncke, adaptée par Courtois et Amadid : « Grille d'évaluation
dynamique de la communication non symbolique » (d'aprés Dynamic Assessment
of Nonsymbolic Communication (DANC)), qui permet d’observer le systéme de
communication de ’enfant et d’apprécier sa capacité a acquérir de nouveaux

moyens de communiquer.

o Livre:
Nous avons choisi le livre Devine qui a retrouvé Teddy de G. Muller. Nous nous sommes portés sur ce
choix car A. I'utilise en classe et que Devine qui fait quoi, du méme auteur avait déja étudié I’année
précédente. De plus, il s’agit d’un livre sans paroles. Ces informations permettent de dire que ce livre

est donc accessible pour A.

e Pictogrammes :
Les pictogrammes choisis (Annexe 3) sont les mémes pour chaque image présentée et les planches de
pictogrammes sont ¢laborées a partir des images sélectionnées. Les mots représentés sont des noms, des

adjectifs, des verbes ainsi que des émotions.

Le support a été congu avec les grilles réalisables sur Grid 3 afin que les pictogrammes soient exactement

les mémes lors des présentations sur papier et ordinateur, dans le but d’éviter d’éventuels biais.
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e Tobii PCEye GO :
Cette commande oculaire sur réglette, s'adaptant a un ordinateur de bureau ou portable, est dédiée aux
personnes ne pouvant plus/pas utiliser le clavier ou la souris standard de leur ordinateur. Le controle du
curseur de la souris se fait alors avec les yeux de maniere instantanée et avec haute précision. L’IEM

Rossetti dispose d’une réglette de ce type, et le profil de A. y est paramétré.

e Logiciel :
Grid 3 est un logiciel dédié aux personnes dépourvues de la parole cherchant & communiquer, parler,
s’exprimer et échanger avec 1’entourage et 1’extérieur grace a une voix enregistrée. Il s’agit également
d’un générateur d’applications : navigation internet et Windows, Email, SMS, téléphonie et multimédia.

Il inteégre aussi des activités dynamiques pour un apprentissage interactif.

Méthode
Le cadre de notre étude se situe au sein de ’IEM Rossetti de Nice ou A. bénéficie d’une scolarité
aménagée prenant en compte ses capacités scolaires, ses besoins éducatifs, médicaux, paramédicaux et

psychologiques.

Afin d’évaluer I’apport de la commande oculaire chez un sujet paralysé cérébral nous avons choisi de
présenter a A. deux pages du livre (Annexe 4) Devine qui a retrouvé Teddy de G. Muller : une page déja

¢tudiée en classe (page 1) et une autre, découverte pour la premiére fois lors de la passation (page 2).

La page 1 est utilisée en évaluation, dans un premier temps, avec les pictogrammes en version papier et
ensuite, en version numérique grace a la commande oculaire et au logiciel adapté. La consigne est la
méme a chaque fois : « Montre-nous ce que tu vois sur I’image ». Dans le but de rendre les sessions les
plus écologiques possible, nous avons décidé de changer d’intervenant a chaque fois : 1I’enseignante pour
la version papier, 1’orthophoniste d’A. pour la version numérique. Ces changements nous ont permis de
lui expliquer qu’il allait faire le méme travail qu’habituellement mais que cette fois il aurait a me le

montrer puis a le montrer a I’orthophoniste a I’aide de Tobii PCEye GO.

La page 2 est étudiée uniquement avec les pictogrammes en version papier. La consigne est inchangée

et ’enseignante reste 1’interlocuteur principal.

Les passations ont été¢ enregistrées afin de pouvoir les analyser et de remplir la grille d’évaluation a

distance.
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Stratégie d’analyse des données

Pour répondre a I’objectif primaire nous avons analysé les productions d’A. apres les différentes

passations.

D’un point de vue quantitatif nous avons étudié :

- Le temps passé sur I’activité,

- Le nombre total de pictogrammes désignés,

- Le nombre de pictogrammes désignés associés a I’image,
- Le nombre de pictogrammes distracteurs désignés,

- Le nombre de verbes désignés,

- Le nombre de noms désignés,

- Le nombre d’adjectifs désignés,

- Le nombre de signes de communication extra-verbale.
D’un point de vue qualitatif nous avons étudié :

- Les interactions non verbales,

- La posture d’A. durant les passations.

Afin de répondre a I’objectif secondaire, nous avons comparé les différents résultats entre eux afin de

définir quels domaines sont les plus impactés par la commande oculaire.
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RESULTATS

N.B: Notons Pl P, la premiere passation, c’est-a-dire [’exploration de la premiere page avec les

pictogrammes en version papier.

Notons P1 CO, la deuxieme passation, c’est-a-dire [’exploration de la premiéere page grdce a la

commande oculaire.

Notons P2 P, la troisieme passation, c’est-a-dire [’exploration de la deuxieme page avec les

pictogrammes en version papier.

L’impact de la commande oculaire.
Rappel de I’objectif primaire : vérifier si la commande oculaire améliore les capacités

communicationnelles d’un enfant paralysé cérébral qui découvre son nouvel outil de communication.

o Analyse quantitative

P1P P1CO P2 P

Temps 5 minutes 37 5 minutes 35 4 minutes 56

Figure I Tableau de la durée de chaque passation

Les passations ont été chronométrées, le temps est sensiblement le méme pour chaque épreuve.
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Nombre de mots désignés en fonction des différentes
conditions de passation.

18
16
14
12
m Nombre total de
10 pictogrammes désignés
8
6 Nombre de pictogrammes
4 désignés en lien avec
I'histoire
2
0 m Nombre de pictogrammes
distracteurs désignés
P1P P1CO P2P

Figure 2 Graphique du nombre de mots désignés en fonction des différentes conditions de passation.

Nous observons lors de P1 P, qu’A. désigne 8 pictogrammes différents dont 5 en lien avec I’histoire et
3 pictogrammes distracteurs. Lors de P1 CO, A. désigne 16 pictogrammes : 8 en lien avec I’histoire et 8

distracteurs. Lors de P2 P, 13 pictogrammes en lien avec 1’histoire sont désignés.

Nombre de mots donnés d'une catégorie grammaticale en
fonction des différentes conditions de passation

m Nombre de verbes désignés
Nombre de noms désignés

m Nombre d'adjectifs désignés

N W A N 0O

1 l

P1P P1CO P2 P

Figure 3 Graphique du nombre de mots donnés d’une catégorie grammaticale en fonction des différentes

conditions de passation.

Nous pouvons observer lors de la premiére et de la deuxiéme passation que seuls des noms sont désignés.

En revanche, lors de la troisiéme passation, des verbes et des adjectifs sont désignés en plus des noms.
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Pl PetP2P P1CO

Temps de
vocalisation 0 9
en secondes

Nombre de
L. 0 3
vocalisation
Sourires
) ) 0 4
intentionnels

Figure 3 Tableau d’analyse de la communication extra-verbale.

La communication extra-verbale n’est présente que lors de la passation P1 CO.

o Analyse qualitative
En ce qui concerne les interactions non verbales, lors de P1 P, le regard d’A. est maintenu en direction
du livre et des pictogrammes tout le temps de 1’épreuve. Il se tourne une fois en direction de I’enseignante
afin de lui demander de ’aide. Les mimiques d’A. sont peu variées, toutefois, grace a ses expressions
il parvient a nous exprimer son mécontentement face a notre incompréhension. Ses gestes sont dirigés

vers les pictogrammes mais ils sont imprécis. Il désigne souvent plusieurs icones en méme temps.

Lors de P1 CO, A. regarde tour a tour la commande oculaire puis son orthophoniste comme dans un
¢change naturel. Les sourires sont plus nombreux, nous pouvons en compter quatre au cours de

I’échange. Les gestes observés sont des gestes de pointage en direction du livre.

Lors de P2 P, le regard d’A. est maintenu en direction du livre et des pictogrammes le temps de 1’épreuve.
Nous pouvons observer trois sourires au cours de cette passation. Les gestes d’A. sont nombreux et

dirigés vers les pictogrammes. Néanmoins ils restent imprécis.

En ce qui concerne la posture d’A. durant les passations, nous pouvons noter que lors de P1 P
I’orientation générale du corps est en direction de 1’activité présentée. Le visage est mobile, A. désigne
I’enseignante ainsi que la porte afin de nous signifier la fin de I’activité. Les membres supérieurs lui
permettent de nous montrer le « oui» placé sur son fauteuil pour répondre a nos questions. Les

mouvements athétosiques rendent difficile la précision des mouvements et le choix des pictogrammes.
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Lors de P1 CO, A. est tourné vers 1’activité présentée. Son visage est orienté vers son orthophoniste et
ses membres supérieurs en direction du livre. Nous pouvons également observer des mouvements du

buste vers ’avant.

Lors de P2 P, ’orientation générale du corps est en direction de I’activité présentée. A. se tourne
régulierement vers 1’enseignante comme pour obtenir son approbation. Comme lors de la premicre

passation les mouvements dystoniques rendent les mouvements et le choix des pictogrammes imprécis.

Le domaine qui a le plus évolué grdace a la commande oculaire.
Rappel de I’objectif secondaire : identifier le ou les domaines sur le(s)quel(s) la commande oculaire aura

le plus d’impact.

Les résultats ont montré que le temps est sensiblement le méme lors de chaque passation. Dans notre
cas, la commande oculaire n’a pas eu d’impact sur celui-ci. En ce qui concerne le nombre de mots
désignés, nous n’observons pas d’évolution significative entre le nombre de mots désignés avec la
commande oculaire et celui avec les pictogrammes en version papier. Pour ce qui est des catégories
grammaticales des mots désignés, nous avons constaté que 1’amélioration des résultats, c¢’est-a-dire la
désignation de verbes et d’adjectifs, est liée a la découverte d’une nouvelle page et non pas a I’utilisation

de la commande oculaire.

Nous pouvons donc indiquer que le domaine le plus amélioré est celui de la communication extra
verbale, c’est-a-dire les vocalisations et les sourires intentionnels. En effet, lors des passations avec les
pictogrammes en version papier (P1 P et P2 P) nous n’observons ni vocalises ni sourires intentionnels
contrairement a la passation avec la commande oculaire ou les vocalises et les sourires sont bien plus

nombreux.

23



DISCUSSION

Nous avons vu grace a nos différentes recherches que les personnes atteintes de paralysie cérébrale
pouvaient avoir un trouble de la communication. Les outils de communication alternative et améliorée
comme la commande oculaire permettent de mettre a distance ces difficultés motrices, en particulier

celles concernant la sphere oro-faciale.

Notre étude visait dans un premier temps a vérifier quel apport la commande oculaire pouvait avoir sur
la communication d’un patient paralysé cérébral. Il a été mis en évidence que le systéme d’eye-tracking
est adapté dans le cas d’un handicap moteur sévere. Il permet de développer et d’optimiser les capacités
communicationnelles. Toutefois, au vu de la pluralit¢ des troubles que peut entrainer la paralysie

cérébrale cette étude de cas unique ne nous permet pas de généraliser nos conclusions.

Nos résultats montrent que la durée est sensiblement la méme lors de chaque épreuve. Nos données sont
en contradiction avec les données recensées dans la littérature. En effet, un lien entre 1’activité pupillaire
et I’effort cognitif a été établi et ainsi, la commande oculaire permettrait un plus long maintien de
I’attention (Beatty et Kahneman, 1966). Cependant, il est important de rappeler qu’A. découvrait sa
commande oculaire depuis seulement quelques mois. Cette discordance peut, alors, étre expliquée par

I’effet d’apprentissage.

Dans nos résultats nous avons mis en évidence que le plus grand nombre de pictogrammes est désigné
lors de P1 CO. On peut expliquer ce résultat par le fait que la commande oculaire, en mettant de co6té les
troubles moteurs, permet a A. de dire plus de choses. Néanmoins, cette information est a nuancer. En
effet, les résultats indiquent qu’il y a autant de pictogrammes désignés en lien avec I’histoire que de
pictogrammes distracteurs. Grace a la commande oculaire qui lui permet de tout dire A. clique partout
avec ses yeux. Il lui faut un temps de découverte et, aussi, un temps pour apprendre a viser. Grace a la
vidéo réalisée, nous pouvions voir qu’A. levait les yeux au-dessus de 1’ordinateur dans le but d’éviter de
sélectionner une icone qui ne correspondrait pas a I’histoire. Il aurait été intéressant d’intégrer dans la
grille, aux cotés des pictogrammes, un bouton « pause » pour qu’A. puisse explorer la grille sans pour

autant tous les sélectionner.

Les moins bons scores sont observés lors de P1 P, c’est-a-dire lors de la passation concernant la premicre
page avec les pictogrammes présentés en version papier. Ces résultats peuvent étre expliqués par le
désintéressement d’A., qui dés les premiers instants de I’épreuve nous montrait le pictogramme

« STOP » pour nous signifier qu’il voulait arréter. Ce manque d’intérét exprim¢ clairement par A. est
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expliqué par la situation de communication elle-méme. De nombreuses recherches ont démontré que
I’important dans la CAA est le caractére naturel de I’échange. Ici, par exemple, A. ne trouve pas d’intérét
a nous parler de cette premicre image déja travaillée en classe avec I’enseignante. Cette appétence pour
une communication naturelle a été observée dans d’autres situations pour cet enfant. Ces informations

nous amenent a nous intéresser aux scores de la troisiéme passation.

Lors de P2 P tous les pictogrammes désignés sont en lien avec 1’histoire, aucun pictogramme distracteur
n’est pointé. Ces résultats ont pu étre expliqués par I’effet d’entrainement, A. avait déja utilisé la grille
de pictogrammes en version papier lors de P1 P ce qui, possiblement, lui aurait permis de désigner moins
de distracteurs. De plus, I’envie de communiquer sur cette nouvelle page, jamais découverte, était forte,

c’est pourquoi le nombre de pictogrammes désignés est assez éleve.

Lorsque nous avons analysé les différentes catégories grammaticales des pictogrammes désignés nous
avons pu constater que lors de P1 P et P1 CO seuls des noms sont pointés. Les verbes et les adjectifs
sont utilisés dans P2 P. Ces résultats, toujours li¢s a I’idée de motivation, ont mis en évidence que quand
I’envie de raconter était présente, A. était alors capable de sélectionner des verbes et des adjectifs. Ces
derniers pouvaient étre exploités au méme titre que les noms afin de fournir un discours plus complet
et ¢laboré. En revanche, il est important de souligner que les mots ne sont pas utilisés de sorte a créer un
lien pour I’instant. Il s’agissait plutdt de les juxtaposer, sans qu’il n’y ait de réel rapport entre chacun.
A. n’établit donc pas de lien syntaxique entre les pictogrammes. Toutefois des liens sémantiques et

pragmatiques peuvent étre faits.

Le premier objectif nous a amené a nous demander ensuite quel domaine était le plus impacté par
I’utilisation de la commande oculaire. Nous avons alors comparé les résultats de chaque domaine évalué
et nous avons pu conclure que le domaine qui avait le plus évolué était celui de la communication extra-
verbale. En effet, aucune vocalisation ni sourire intentionnel n’ont été observés lors des passations P1 P
et P2 P alors qu’avec la commande oculaire (P1 CO) neuf secondes de vocalises sont émises. Ce systeme
libeére A. au niveau moteur ce qui lui permet de dépenser son énergie d une autre manicre et ainsi d’ouvrir

son champ des possibles (Daubisse, 2018).

De plus, les sourires d’A. étaient visibles des I’évocation de la commande oculaire. Comme le souligne
R. Daubisse en 2018 c¢’était le plaisir manifesté qui apparaissait en premier des qu’il voyait qu’on allait

lui donner la possibilité de s’exprimer librement : d’exprimer ses préférences, ses choix.
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Néanmoins, il est important de noter que notre recherche comporte plusieurs limites. Tout d’abord,
I’absence de tests normés dans le domaine de la paralysie cérébrale nous a demandé de nous adapter.
L’utilisation d’échelles basées sur nos observations a rendu notre travail subjectif et nos conclusions
plus fragiles. Cela ne nous permet donc pas de reproduire ou de généraliser nos données. Il serait alors

essentiel de reprendre cette démarche avec un questionnaire validé et a plus grande échelle.

En outre, le deuxiéme écueil est en lien avec I'utilisation de la commande oculaire. Le choix des
pictogrammes pour permettre a A. de s’exprimer a propos de I’image correspondait a une vision

personnelle de I’histoire et il est difficile d’anticiper ce qu’A. aurait voulu dire (Aupiais, 2014).

Par ailleurs, nous aurions aimé pouvoir mener d’autres évaluations afin de compléter nos observations,

mais les contraintes d’isolement li¢s au COVID-19 ne nous 1’ont pas permis.

Ce mémoire avait pour vocation d’évoquer 1’apport de la mise en place d’une commande oculaire chez
un sujet paralysé cérébral. Il s’agissait de savoir si ’apport de cette CAA pouvait avoir un impact positif
sur la communication du patient. Force est de constater que les recherches dans ce domaine sont trop

peu nombreuses et pourtant primordiales afin d’étendre nos connaissances sur ce sujet si vaste.
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CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES

L’objectif de notre mémoire était de mettre en lumiére I’effet de la commande oculaire sur la

communication d’un patient paralysé cérébral par le biais d’une étude de cas.

L’objectif principal de notre travail était de vérifier si la commande oculaire pouvait avoir un impact
positifsur les capacités communicationnelles d’un sujet paralysé cérébral qui découvrait son nouvel outil
de communication. Secondairement, nous nous sommes demandés quel domaine était le plus
positivement impacté. Grace a nos résultats, nous pouvons avancer que ce systetme d’eye-tracking
permet d’alléger la contrainte de la géne motrice. De plus, il crée une certaine dynamique pour I’enfant
qui prend conscience de sa possibilité¢ d’agir sur son environnement.. Nos résultats ont également montré

que le caractere naturel de I’échange est un élément primordial pour une communication efficiente.

Par ailleurs, du point de vue de la recherche, des investigations plus approfondies seraient nécessaires
afin d’analyser plus en détail chaque domaine exploré. Pour obtenir des données plus probantes, il serait
intéressant de mener cette étude sur une cohorte d’enfants plus importante. De plus, toujours dans le but
d’¢élargir nos résultats, ce travail pourrait étre conduit chez des enfants maitrisant mieux la commande

oculaire et donc n’étant plus dans la découverte de leur outil de communication.

Du point de vue de la clinique, la commande oculaire peut ouvrir la voie a I’évaluation. Ce moyen de
communication dit de haute-technologie permettrait d’envisager 1’¢laboration de bilans spécifiques,

adaptés aux difficultés motrices des sujets paralysés cérébraux.

Enfin, il est important de souligner qu’il s’agit du premier outil qui permet a une personne dont les
difficultés motrices sont majeures d’accéder a 1’expression de son statut de sujet, dans toutes les
situations de communication. On pourrait étudier 1’utilisation de la commande oculaire dans divers
contextes comme les relations familiales, les loisirs, ou plus particulierement lors de I’expression de

choix, d’avis ou méme dans I’humour.
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ANNEXES

Annexe 1. Courrier d’information a destination des parents.

Mlle CATTEZ Bertille

Etudiante en cinquiéme année d’orthophonie,
Département d’orthophonie

Faculté de Médecine de Nice,
bertille.cattez@hotmail .fr

A Nice, le 03 mars 2020

Madame, Monsieur,

Ce présent courrier a pour but de vous informer de mon projet de mémoire
d’orthophonie. Etudiante en derniére année d’orthophonie, je réalise mon mémoire de fin
d’étude au sein de I'IEM Rossetti en vue de rendre compte de 1’apport de la commande oculaire
dans la prise en charge orthophonique des enfants paralysés cérébraux. Ce mémoire vise a
comparer les productions de votre enfant avec et sans la commande oculaire afin de déterminer
si celle-ci permet d’améliorer sa communication. Les différentes observations auront lieu au
cours du mois de mars.

Ce mémoire est effectué sous la direction de Mme VIVES et de Mme LAMOUR,
orthophonistes intervenant au sein de I'IEM.

NB : Les vidéos réalisées ne seront ni diffusées, ni visionnées par d’autres personnes, toutefois
elles sont a votre disposition si vous le désirez.

Je vous souhaite bonne réception de ce courrier et je reste a votre disposition pour tout
complément d’information.
p



Annexe 2. Grille d’évaluation utilisée dans le protocole et complétée lors des différentes passations.

PAGE 1

Sans la commande oculaire

Observations

Temps passé sur l'activité

Sm37s

Nombre total de pictogrammes
désignés

8

Pictogrammes désignés associés a I’'image

Pictogrammes distracteurs

Nombre de verbes désignés

Nombres de noms désignés

4 des noms désignés sont les personnages

Nombres d’adjectifs désignés

Réaction face a une erreur

S [N [ DWW WDk

A. voulait parler du chien, nouveau personnage de I'histoire qu'il a
découvert le matin méme.

Interactions non verbales :

Regard

Maintenu en direction du livre et des
pictogrammes

1 fois en direction de I'enseignante pour demander de I'aide

Mimiques

2

1 sourire et une mimique d'agacement face & notre incompréhension

Gestes

pointage en direction des
pictogrammes

Trés imprécis

Communication extra-verbale :

Temps de vocalisation

Nombre de vocalisation

Sourires intentionnels

Position :

Orientation du corps

en direction de l'activité présentée

Orientation du visage

en direction de l'activité présentée + en
direction de l'enseignante

La porte est également désignée pour montrer que c'est la fin de
l'activité, que ¢a ne l'intéresse plus

Orientation des membres supérieurs

en direction de I'activité présentée + du
"oui" mis son fauteuil

Mouvements généraux

mouvements athétosiques

rendant difficile la précision des mouvements et du choix des
pictogrammes
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PAGE 1

Avec la commande oculaire

Observations

Temps passé sur l'activité

5m35

Nombre total de pictogrammes
désignés

16

Pictogrammes désignés associés a 1’'image

les personnages, les lieux, les aliments

Pictogrammes distracteurs

nombre €levé lié a la découverte et aux yeux qu'on ne peut pas "arréter”

Nombre de verbes désignés

Nombres de noms désignés

Nombres d’adjectifs désignés

Réaction face a une erreur

S| D |0 | D00 |00

les erreurs sont liées a l'exploration de la grille

Interactions non verbales :

en direction de l'activité et de

Regard T'orthophoniste vers I'orthophoniste comme dans un échange naturel
Mimiques 4 sourires
Gestes

pointage sur le livre

Communication extra-verbale :

Temps de vocalisation +9s
Nombre de vocalisation 3 d'environ 3 secondes chacune
Sourires intentionnels 4 véritable échange
Position :
Orientation du corps en direction de I'activité présentée

Orientation du visage

en direction de I'activité présentée + en
direction de l'orthophoniste

Orientation des membres supérieurs

en direction de I'activité présentée et du
livre

Mouvements généraux

mouvements du buste vers 1'avant
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PAGE 2

Sans la commande oculaire Observations

Temps passé sur l'activité

4m56

Nombre total de pictogrammes
désignés

13 la nouveauté a beaucoup plus intéressé A.

Pictogrammes désignés associés a I'image

—_
o

Pictogrammes distracteurs

Nombre de verbes désignés

Nombres de noms désignés

Nombres d’adjectifs désignés

Réaction face a une erreur

S (W (oo || O

Interactions non verbales :

Maintenu en direction du livre et des

Regard . intéressé par la nouveauté
pictogrammes
Mimiques 3 sourires, A. prend un véritable plaisir & découvrir une nouvelle page
Gestes pointage des pictogrammes

Communication extra-verbale :

Temps de vocalisation

Nombre de vocalisation

Sourires intentionnels

Position :

Orientation du corps

en direction de l'activité présentée

Orientation du visage

en direction de 'activité + de

I'enseignante A. regarde I'enseignante comme pour obtenir son approbation

Orientation des membres supérieurs

en direction de l'activité présentée

Mouvements généraux

rendant difficile la précision des mouvements et du choix des

Mouvements athétosiques :
pictogrammes
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Annexe 3. Grilles de pictogrammes utilisées en version papier et sur la commande oculaire.

dame fille gargon chien chat oiseau
- > - > - v - > - > -
r ™ 2 ™ " "~ r~ "~ - N
ourson content triste avoir peur faché suivant
- - - - - > - - - > -

empreinte de

pas rouge bleu jaune sac & dos
- > - > - > - - -~

4 ™ - ™ ~ ™ - B 4 ™

->

corde livre feutres feuilles table suivant
N -
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Retour

cuisine

pomme

manteaux

—

écharpe parapluie tapis porte ouvert suivant
~
Retour forét arbre branche cabane construire
r r
= <
7 .
ranger marcher couper sortir partir J'ai fini
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Annexe 4. Pages du livre choisies pour nos observations.

Page 1

Page 2
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