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1. INTRODUCTION

Pendant ma formation de Master en éducation précoce spécialisée (MAEPS), la spécificité de
I’intervention aupres de trés jeunes enfants ayant un déficit visuel (DEVI) m’a particuliérement
intéressée. Au travers de stages en collectivité a la fondation de Verdeil et dans les familles au
Service éducatif itinérant (SEI) du Centre pédagogique pour ¢leves handicapés de la vue
(CPHYV), j’ai approfondi un savoir-€tre et un savoir-faire dans 1’accompagnement de jeunes

enfants ayant un DEVI et de leur entourage.

La Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé¢ (CIF) de
I’Organisation mondiale de la sant¢ (OMS) invite a considérer le handicap visuel dans sa
dimension situationnelle. Le handicap ou la santé visuelle sont la résultante de 1’interaction
entre facteurs personnels et environnementaux (UCBA, 2012). Du point de vue de la pratique
en éducation précoce spécialisée (EPS), cela sous-tend une compréhension interactionniste du
développement. Cette perspective invite I’intervenant a « identifier les sources d’influence
réciproques, bidirectionnelles entre 1’individu et son milieu, et a analyser leurs relations

fonctionnelles » (Tourette, 2003, p.11).

En proposant des activités éducatives aux enfants ayant un DEVI, je portais attention d’une part
aux conditions d’apprentissage et d’autre part aux potentialités de 1’enfant pour les réaliser.
L’attention aux postures s’est rapidement révélée un axe privilégié d’observation. Du fait de
ma premicre formation de psychomotricienne, cela a toujours été un élément important pour
ma pratique. Je ne 1’avais cependant jamais abordé¢ en lien avec la situation de déficit visuel,
encore moins dans le contexte de I’intervention a domicile. Je notais que 1’attention aux
postures et positionnements de I’enfant ayant un DEVI figurait dans les « conditions ‘cadre’ »
pour I’évaluation de la vision fonctionnelle et le travail avec I’enfant, au SEI du CPHV (Gallay,
2017)!. Cependant, je trouvais peu de ressources écrites pour identifier les postures optimales
ou des indicateurs a partir desquels proposer d’éventuels ajustements. J’observais pourtant que
la majorité des enfants ayant un DEVI rencontrés présentaient des troubles ou handicaps

posturaux et moteurs.

!« L’enfant doit se sentir en sécurité (présence de ses parents ou de la personne de référence) ; L’enfant doit étre positionné
correctement afin d’éviter des efforts moteurs (tenue de téte, tronc...) ; Permettre & I’enfant d’utiliser ses stratégies posturales
nécessaires (orienter sa téte) » (Gallay, 2017, p. 4).



J’observais les postures des enfants et les positionnements qui leur étaient proposés et je me
demandais : « En quoi cette posture favorise-t-elle I’activit¢é de I’enfant en général, et
I’utilisation de sa vision en particulier ? », « Comment vision et postures sont-elles liées dans
le développement de I’enfant ?» ou encore « En quoi le contexte a-t-il une incidence sur les

postures de I’enfant ?».

Le mémoire de Master s’est présenté comme 1’opportunité idéale pour explorer ces questions.
J’espérais aussi que, dans une certaine mesure, il offre des apports théorico-pratiques pour
soutenir les interventions professionnelles. Mon engagement comme pédagogue au SEI du

CPHYV en mars 2018 a évidemment décuplé cet intérét.

Convaincue de 1’égalité d’importance des savoirs issus de la théorie et des pratiques de terrain,
j’ai réalisé cette étude sur la base d’une recherche de littérature et d’entretiens avec des
pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI. Cette recherche est exploratoire, et ses résultats

n’engagent que moi.

Avant de partir a la découverte de ces résultats, je précise encore que pour cette recherche,
J utiliserai le terme générique d’« enfants ayant un déficit visuel » abrégé « enfants ayant un
DEVI » pour désigner la situation d’enfants ayant une déficience visuelle avérée médicalement

ou un trouble d’ordre visuel entravant leur développement ou certaines de leurs activités.

Un glossaire figurant en Annexe G (pp.84-89) explique les termes moins connus, utilisés dans

ce document.



2. CADRE THEORIQUE ET CONTEXTUEL

2.1. Vision et déficits visuels chez le jeune enfant

« Parfois il y a des enfants qui ne voient pas,
méme s’ils ont les yeux ouverts ».
(Un enfant de 4 ans, notes personnelles, 2018)

2.1.1. DeP’cil... a la vision
Le mécanisme de la vision comporte plusieurs étapes. A 1’origine, les récepteurs situés au

niveau de D’ceil sont stimulés par une information lumineuse. Ces photorécepteurs, qui
composent en partie la rétine sont de deux types. Les cones se situent principalement au centre
de la rétine. Ils sont sensibles a la lumiére vive et permettent notamment la vision des couleurs.
Les batonnets sont principalement répartis sur la périphérie de la rétine et sont sensibles aux
mouvements. Une fois I’image captée par ces récepteurs, elle est encodée sous forme de signaux
¢lectriques. Ces signaux circulent a travers les voies optiques jusqu’aux aires cérébrales (Figure
1). A ce niveau, des zones spécialisées du cortex cérébral regoivent, décodent et associent ces
images a des expériences antérieures : elles leur donnent du sens. Ainsi, la vision est le résultat
d’un processus incluant la sensation, I’acheminement, la perception et I’analyse de 1’image.
L’intégrité de I’ceil, des voies visuelles et du cortex visuel sont donc décisifs dans ce processus

(Lebuisson et al., 2013).

De la rétine au cortex occipital

champ visuel gauche champ visuel droit

de la rétine
message nerveux

nerf optique ——————

/ neurotransmetteur
croisement ——————— < —— @
des nerfs v N\ . (O]
optiques vl ant ® (2 «<~——substance
(chiasma { } F exogene
optique) : ! =
zone de relais
(synapse) />
cortex visueI—I I— cortex visuel Y
gauche droit vers le cortex

Figure 1. Transmission de l'information visuelle, de l'eil au cerveau?.

2 Source : http://emelineziegler. wixsite.com/tpe-perception/le-cerveau



2.1.2. Vision et développement
Le développement de I’ceil, des voies visuelles et du cerveau débute au cours de la vie intra-

utérine. En comparaison avec les autres systémes sensoriels, le systéme visuel se développe trés
tardivement chez le feetus car I’environnement intra-utérin offre des stimulations visuelles
limitées. Toutefois, le feetus percoit un changement lorsqu’une source lumineuse passe a travers
la paroi utérine. Il le manifeste par une modification de son rythme cardiaque et de sa motricité

(Granier-Deferre, 2011).

D’un point de vue anatomique et physiologique, les nouveau-nés sont « programmes » pour
voir. Mais les capacités visuelles d’un enfant dépendent de la maturation neurophysiologique
et de I’expérience réalisée dans son environnement (Arnaud et al., 2002 ; Leimgruber, 2015).
Comme le souligne Medeiros Brito de Oliveira (2014), « plus les expériences visuelles sont
nombreuses, plus les voies optiques sont stimulées, ce qui entraine une plus grande
accumulation d’images visuelles nécessaires a une interaction significative® ». Ainsi, I’enfant
« apprend a voir progressivement, comme il apprend a se déplacer ou parler » (Farine, 1998,
p.8). Il développe sa fonction visuelle, découvre un plaisir dans 1’action de voir, développe des
capacités d’attention visuelle, de reconnaissance et de discrimination des formes et des
couleurs. Il apprend aussi a coordonner sa vision avec ses mouvements et a utiliser sa vision

comme moyen de communication.

Le nouveau-né voit en noir et blanc, sa vision est floue et son champ visuel est trés restreint.
Vers deux-trois mois, les capacités de fixation et de poursuite émergent (Bujosa-Garbolino &
Rousset, 2016). Le bébé développe un intérét pour les visages et répond aux sourires. Il pergoit
aussi les couleurs. De trois a neuf mois, la vision binoculaire se met en place et le bébé percoit
davantage les détails (Boulnois & Depardieu, 2016). Vers une année, la vision de 1’enfant
représente environ 30 a 40% de la vision adulte. A quatre ans, la rétine est complétement
développée, mais la vision de 1’adulte (100%) n’est atteinte que vers sept ans. Apres sept ans,

la vision s’affine encore.

Les recherches chez I’animal (extrapolées a 1’homme) ont mis en évidence des périodes
sensibles dans le développement de la vision. Cette période, durant laquelle les connexions
neuronales sont les plus nombreuses et les circuits neuronaux les plus flexibles, s’étendrait de

0 a 4 ans, avec un maximum de sensibilité entre 6 et 18 mois (Arnaud et al., 2002).

3 Traduction personnelle.



La vision n’est pas une compétence isolée, mais s’intégre dans le développement global de
I’enfant, en lien avec les autres systémes sensoriels (tactile, auditif, kinesthésique, ...). La
notion de « vision fonctionnelle » désigne précisément cette capacité a utiliser les potentiels
sensoriel, moteur, et cognitif et a les mettre en interaction pour interpréter les sensations pergues

de son environnement et pour y développer une action (Farine, 1998 ; Le Bail, 2016).

La vision dépend donc de trois éléments (Arnaud ef al., 2002) :
1. Les compétences spécifiques de I’enfant (AV, champ visuel, motricité oculaire, ...)
2. La qualité de son environnement
3. L’interaction entre ces deux premiers ¢léments (éducation, instrumentation visuelle).

La vision est I’un des plus puissants organiseurs du développement précoce car « aucune autre
modalité perceptive n’égale la vision dans la quantité et la qualité des données fournies »
(Gentaz, 2017). Elle est I’instrument principal de ’interaction de I’enfant avec le monde
extérieur (Fazzi et al., 2002 ; Prechtl ef al., 2001). Grace a elle, I’enfant s’oriente dans 1’espace,
recherche des objets et les identifie, reconnait son entourage et interagit avec lui (Chokron,

2015).

2.1.3. Déficits visuels

a. Définition légale
La déficience visuelle est la perte d’un aspect de la vision. Elle a pour conséquence une

réduction des capacités visuelles de ’enfant. Selon les classifications officielles de ’OMS, la
déficience visuelle est définie en fonction des limitations de 1’acuité visuelle et du champ visuel.
Cingq catégories de déficience - de moyenne a totale - sont ainsi distinguées. Au niveau Suisse,
I’acces aux prestations de 1’ Assurance Invalidité (Al) pour les personnes malvoyantes, est basé¢

sur ces mémes criteres relatifs aux mesures d’acuité et de champ visuel.

b. Atteintes visuelles périphériques et centrales
Considérer la complexité des mécanismes de la vision (voir chapitre 2.1.1, p.8) permet toutefois
de comprendre que le déficit visuel peut prendre de multiples formes « dont certaines ne
s’accompagnent pas de réduction d’acuité ni du champ visuel » (Safran & Landis, 1995, p.3).
Deux types d’atteinte sont en général distingués en fonction de leur situation par rapport au
chiasma optique : les déficits visuels d’origine périphérique (DVOP) et les déficits visuels

d’origine centrale (DVOC) (Macherel, 2017).
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Les DVOP sont liés a des atteintes au niveau de I’ceil, des nerfs ou du chiasma optique. En

fonction des zones touchées, cela peut engendrer® :

1.

Une diminution de la vision centrale (une atteinte du centre de la rétine provoquant une
baisse de 1’acuité visuelle, des difficultés ou incapacités a percevoir les détails et a

reconnaitre les visages, ...) ;

Des atteintes de la vision périphérique (provoquant une réduction du champ visuel et
des difficultés a se repérer dans 1’espace en cas de faible luminosité et a percevoir les

mouvements, ...) ;

Des perturbations de I’image rétinienne (modification du passage des rayons lumineux
vers la rétine due a une opacification des milieux normalement transparents (cristallin),

difficulté a percevoir les contours des objets, vision floue, éblouissements, ...) ;

Des troubles de 1’orientation du regard (réduction de la mobilité oculaire entrainant des
difficultés de fixation et de mise en place de la vision binoculaire, des risques

d’amblyopie, ...).

Les DVOC sont liés a des atteintes des structures responsables de la conduite de 1’information

vers le cortex cérébral et les centres corticaux responsables du traitement de 1’image. Il est

notamment possible de considérer” :

1.

Le retard de maturation des voies optiques (absence de fixation et poursuite sans

observation d’une pathologie neurologique ou visuelle) ;

Les atteintes neurovisuelles (liées a des lésions congénitales ou acquises au niveau
cérébral engendrant notamment des troubles du traitement de I’information visuelle, par

exemple des difficultés a reconnaitre ou localiser un objet).

Le spectre des troubles visuels chez le jeune enfant est donc trés large, allant de problémes au

niveau des récepteurs jusqu’a des troubles neurologiques (Fazzi et al., 2005). Les différents

types d’atteintes peuvent par ailleurs coexister (Macherel, 2017).

c. Etiologies et prévalence

Les causes des déficit visuels chez I’enfant ne sont parfois pas connues. Il apparait toutefois

que la majorité est d’origine génétique ou li¢e a des ¢léments périnataux.

4 Source : Wolfahrt Schillinger, 2003, pp.40-46
3 Source : Wolfahrt Schillinger, 2003, pp.40-46
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Les DVOP sont le plus souvent liés a une rétinopathie de la prématurité, une amaurose
congénitale de Leber, un albinisme oculaire, une tumeur, une cataracte congénitale ou a
I’atrophie des nerfs optiques. Tous ces éléments conduisent a un manque d’influx nerveux vers
le cerveau (Macherel, 2017). Les DVOC peuvent étre occasionnés par un manque d’oxygeéne
chez le nouveau-né a terme ou prématuré, une méningite, une intoxication au monoxyde de
carbone, une hydrocéphalie, une leucomalacie périventriculaire du prématuré, une tumeur
cérébrale. Ces événements prénataux ou périnataux sont a I’origine non seulement d’un déficit
visuel, mais souvent de doubles voire multiples déficits. Selon les auteurs, environ 40 a 70%
des enfants ayant un DEVI présenteraient des troubles et handicaps associés (Chen, 2014 ;

Flanagan et al., 2003 ; Prechtl et al., 2001).

Selon I’OMS, le déficit visuel toucherait environ 19 millions d’enfants de moins de 15 ans dans
le monde (WHO, 2017). Face a ce probléme de santé¢ majeur, I’OMS a établi le plan d’action
mondial pour la santé oculaire 2014-2019 visant a réduire les déficiences visuelles évitables et
a garantir I’acces aux services adéquats pour les enfants aveugles et malvoyants (OMS, 2013).
Au niveau Suisse, les statistiques concernant les enfants d’age préscolaire ayant un DEVI sont
approximatives. Selon certaines données, les déficiences visuelles « concernent 0,3% des
enfants et adolescents en Suisse, ce qui représente environ 5'000 jeunes d’age scolaire et
préscolaire » (FCSPS, 2015, p. 2). Ces chiffres doivent étre considérés avec précaution
puisqu’il s’agit d’estimations. De plus, les notions de malvoyance, déficit visuel, aveugle, cécité
et déficience visuelle sont souvent utilisés de maniere peu différenciée pour désigner des réalités

différentes (UCBA, 2012). Des biais dans le critére de sélection sont donc possibles.

d. Déficit de la vision fonctionnelle
Au-dela de la définition légale, le déficit visuel varie en fonction de 1’age d’apparition
(congénitale ou acquise), du degré de déficience ainsi que de la qualité de I’environnement (Da
Ros, 2013). Ainsi, avec une méme acuité de base, deux enfants n’utiliseront pas leur vision de
manicre identique. De plus, dans une méme journée, la capacité a prendre les informations
disponibles et a les analyser pour les utiliser varie en fonction de la tache a accomplir, de la
fatigue de I’enfant, de la luminosité, etc. Le déficit de la vision fonctionnelle concerne donc des
enfants « présentant une déficience visuelle liée & une maladie, a une malformation a une cause
périnatale, etc. affectant I’acuité visuelle et/ou le champ visuel », mais il concerne aussi plus
largement des enfants « présentant des difficultés dans le traitement des informations
visuelles [et dans I'utilisation de leur potentiel visuel], pouvant entraver leurs apprentissages

(CPHV, 2015).
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e. Situation de handicap visuel
Cette conception du déficit visuel s’inscrit dans la compréhension situationnelle du handicap
telle que le propose la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la
santé (CIF). Selon ce mode¢le, le handicap ou la santé visuelle ne sont pas uniquement li€s a une
déficience physiologique. Ils sont le résultat d’une interaction entre les caractéristiques
personnelles et les caractéristiques contextuelles (Figure 2). Le fonctionnement ou le handicap
visuel peuvent étre décrits a 1’aide de trois dimensions : corporelles (fonctions organiques et

structures anatomiques), individuelles (activité) et sociales (participation).

Probléme de santé
(trouble ou maladie)

Fonctions organiques et ¢—)  Activités 4——— Participation
structures anatomlques

1 | T
L 1

Facteurs Facteurs
environnementaux personnels

Figure 2. Situation de handicap : Interactions entre les dimensions bio-psycho-sociales.’

Je propose d’illustrer I’interaction entre ces trois dimensions en prenant I’exemple d’un enfant

ayant une cataracte congénitale.

La premiere dimension est liée aux maladies ou difficultés de développement qui touchent les
structures ou les fonctions visuelles. Dans le cas d’'une cataracte, le cristallin est opaque et les

rayons lumineux arrivent de maniere modifiée sur la rétine.

La deuxieme dimension reléve des possibilités de I’enfant en termes d’activité. Elles résultent
de I’interaction entre les possibilités ou limitations visuelles (vision floue, vision des contours
des objets estompée, vision des couleurs modifiée) et |’environnement (par exemple, une faible
différence de couleur entre un objet et son support (Figure 3, p.14)). Ces conditions favorisent

ou restreignent I’activité de I’enfant (par exemple prendre son assiette).

¢ Source : http:/scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0211-95362008000100016
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Le troisiéme facteur considere les possibilités de participation de I’enfant a son environnement

social et comment il y est inclus (par exemple partager un repas avec sa famille).

A travers ce modele bio-psycho-social, il est donc compréhensible que chaque enfant vit son

handicap visuel de manicre différente et personnelle (UCBA, 2012).

Figure 3. Faible et important contraste entre I’objet et son support, exemple’.

2.1.4. Impact du déficit visuel sur le développement

a. Motricité globale et fine
La motricité est particulierement affectée par le manque d’information visuelles (NYSDOH,
2007). Lorsque la vision est réduite, I’activité motrice « perd son principal systéme d’incitation,
de guidage et de correction » (Gentaz, 2017). L’enfant est moins motivé a bouger et présente
un retard dans certaines acquisitions de motricité globale. Le développement de la motricité
fine est également touché car les objets sont explorés préférentiellement par la bouche. Les
enfants qui explorent peu les objets avec leurs mains présentent parfois des comportements

moteurs stéréotypés (Fazzi et al., 2002).

b. Sensorialité
Les enfants ayant un DEVI présentent parfois d’autres particularités au niveau perceptif. Une
hypersensibilité au toucher est observée. Si I’enfant ne voit pas 1’objet, il ne peut anticiper le
contact tactile avec celui-ci et ’effet de surprise produit une réaction d’évitement. Certains
enfants ayant un DEVI développent des stratégies pour compenser leur déficit visuel en utilisant
d’autres sens (auditifs, tactiles, kinesthésiques, ...) (Arnaud et al., 2002). Le développement de
ces vicariances est le résultat d’un apprentissage important, et 1’énergie nécessaire a ces

suppléances rend les enfants ayant un DEVI, en général, plus fatigables.

7 Image personnelle.
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c¢. Compétences cognitives
L’enfant ayant un DEVI prend parfois du retard dans la compréhension de la notion d’objet et
de permanence de 1’objet. Il lui faut plus de temps pour comprendre qu’un objet continue
d’exister, méme lorsqu’il ne le pergoit pas (Fraiberg, 2003 ; NYSDOH, 2007). Le lien entre la
perception d’un objet sur modalité auditive et sa capture (reach on sound) se développerait plus
tardivement que lorsqu’il peut étre pergu visuellement (Fazzi et al., 2002). L acquisition de

cette faculté est une étape importante pour 1’organisation de 1’expérience mentale.

d. Communication et langage
La majeure partie de la communication - la communication non verbale - implique des indices
visuels pour comprendre son interlocuteur (sourires, mimiques et gestes). Dans la situation de
déficit visuel, cette faculté est souvent restreinte. A cela s’ajoute que certains aspects de la
communication verbale sont parfois touchés. Puisque I’enfant ne peut pas s’exercer a lire les
mouvements des lévres de son interlocuteur puis a les imiter, il présente parfois des difficultés
langagieres (Arnaud et al., 2002). Sur le plan du contenu du discours, le terme de « verbalisme »
est parfois employé pour dire que I’enfant parle de concepts « dont il n’a pas de représentation

mentale consciente et instrumentée » (Arnaud et al., 2002, pp.29-30).

e. Premiers liens
Le contact ceil-ceil, les fixations et les poursuites visuelles entre 1’enfant et son parent sont trés
importants pour la création du lien d’attachement (Demingeon-Pessonneaux, 2004). La
situation de DEVI risque d’impacter ces premicres relations entre parents et enfant
(Leimgruber, 2011). Les parents d’enfants ayant un DEVI éprouvent parfois un sentiment
d’étrangeté dans I’interaction avec leur enfant, car il ne répond pas a certaines sollicitations ou

y répond de maniére particuliere.
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2.2. Posture

« Pourquoi s’intéresser a la posture de [’enfant ?

D’une fagon générale, la posture est le support de [’activité
motrice spontanée, des coordinations sensori-motrices et de
la vie relationnelle ».

(Vasseur & Delion, 2011, p. 61)

2.2.1. De ’ossature... a la posture
La posture désigne la position des différents segments corporels les uns par rapport aux autres

et leur orientation dans I’espace a un moment donné (Neville, 2005 ; Lions, 2014). Une posture
est déterminée par les points d’appuis qu’elle met en jeu avec un support et par sa dynamique
(Sorbonne Université, 2018). Le mécanisme postural est le résultat de plusieurs composantes.
Les propriétés du squelette, le degré d’amplitude articulaire et plus généralement la
morphologie du corps conditionnent la posture qui peut étre adoptée (Woolacott & Schumway-
Cook, 1990). L’équilibre postural (statique et dynamique) résulte de la convergence de
plusieurs entrées sensorielles : les informations visuelles, proprioceptives et somesthésiques.
Les informations sensorielles provenant de ces trois canaux sont intégrées et coordonnées dans
les structures sous-corticales et corticales. Sur la base de ces informations multisensorielles, les
structures commandent le systéme neuromoteur efférent afin de générer en permanence des
réponses musculaires adaptées (Lions, 2014). La régulation du tonus est par conséquent une

dimension fondamentale du contrdle postural.

Figure 4. Etapes du développement postural, dynamique de verticalisation®

8 Image personnelle.
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2.2.2. Posture et développement
Les postures du nouveau-né sont liées a des réactions automatiques et a 1’organisation tonique

typique du début de vie. Dés sa venue au monde, I’enfant est soumis a la force de gravité et
développe une organisation posturale pour y répondre (Jouen & Molina, 2000 ; Vasseur, 2015).
Les réactions automatiques sont de trois types : redressement, équilibre et protection (Wolfahrt
Schillinger, 2003). Ses postures évoluent dans une dynamique de verticalisation jusqu’a la
station debout (Figure 4, p.16). L’organisation tonique typique du nouveau-né est controlée au
niveau sous-cortical et des schémas précablés favorisent deux états distincts : les postures
symétriques et les postures asymétriques (Figure5). Les postures symétriques sont caractérisées
par une hypotonie de 1’axe et une hypertonie des membres. Le contrdle de la téte est limité et
les bras sont en flexion. Relativement instables, ce sont des postures dites de défense ou de
repli. Les postures asymétriques sont en revanche plus stables grace a une répartition tonique
modifiée entre les deux hémicorps. Du c6té ou la téte est tournée, I’hémicorps est plus tonique
et les membres sont en extension (Bullinger, 1995, 2004). Avec la maturation du systéme
nerveux central, le niveau cortical prend le relais et controle les postures et les mouvements.
Les réflexes sont inhibés, le bébé régule son tonus postural de maniére active et les mouvements

intentionnels apparaissent (Neville, 2005 ; Woolacott & Schumway-Cook, 1990).

Figure 5. Posture symétrique et posture asymétrique chez le nouveau-né’.

Les capacités posturo-motrices d’un enfant sont liées a des prédispositions neurophysiologiques
et anatomiques. Cependant, elles sont aussi étroitement dépendantes de 1'expérience réalisée
dans son environnement. Dans les premiers mois de vie, la posture en flexion est un socle
indispensable sur lequel se construisent les schémas moteurs de base et les coordinations
sensorimotrices précoces (Vasseur & Delion, 2011). Cette posture en enroulement est

notamment offerte a I’enfant a travers le portage par ses parents.

% Image personnelle.
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Au cours de son développement, I’enfant enrichit son répertoire postural a travers 1’interaction
avec son environnement : en changeant d’activité ou d’environnement, il percoit de nouvelles
informations sensorielles et s’y ajuste en engageant des réponses posturales adaptées et variées
(Lions, 2014 ; Woolacott & Schumway-Cook, 1990). La posture a deux fonctions principales :
a) assurer un role antigravitaire et d’ajustement vis-a-vis de la pesanteur ; b) assurer un lien
avec I’environnement (Lions, 2014). Dans sa dimension fonctionnelle, une posture est une
position de base stable et optimale a partir de laquelle une action peut s’engager (Carnets 2
psycho, 2018 ; Neville, 2005). Les postures assurent «une fonction d’équilibre lors de

I’initiation et au cours de la réalisation d’une action » (Bullinger & ABSM, 2015, p. 42).

2.3. Interactions entre postures et vision dans le développement
de ’enfant

« Connaissant le lien entre la vision et la motricité, on comprend
qu’un trouble du regard puisse interférer sur la posture méme de
Uenfant [...]. De méme, une atteinte du développement moteur
(trouble postural, motricité globale ou fine) a une conséquence sur
le développement de la vision de [’enfant ».

(Boulnois & Depardieu, 2016, p.205)

2.3.1. Synergies précoces et indépendance
L’interaction entre posture et vision débuterait déja lors de la vie intra-utérine. Granier-Deferre

(2011) émet I’hypotheése que « en fonction de sa position au sein de I’utérus, le feetus pourrait
étre sensible aux modifications des contrastes lumineux provoqués par les mouvements de ses
membres, de ses mains, ses pieds [...] » (p.63). A lanaissance, le bébé est « mobilisé de maniére
globale dans ses interactions avec son milieu physique et humain » (Bullinger, 2004, p. 99).
Dans ses six premiers mois de vie, il y a chez le bébé « une compléte dépendance des fonctions
les unes par rapport aux autres. Aucune activité n’existe a 1’état isolé et la mise en route d’une
seule activité (visuelle, auditive...) ne peut étre entreprise pour elle-méme » (Vital-Durand &
Barbeau, 1995, p. 26). Des redondances sont créées entre les modalités sensorielles et motrices
et c’est a travers ces expériences de régularité que 1’enfant se construit une représentation des
invariants retrouvés entre lui et son environnement. Cette synergie treés précoce entre les sens,
la posture et la motricité est le fait de programmes innés globaux. Au fil des mois, avec la
maturation des systéme sensoriels et neuromoteurs, ces synergies diminuent et les conduites

sont plus différenciées (Bullinger, 2004).

18



Boulnois et Depardieu (2016) expliquent : « le bébé assure au départ son maintien axial en lien
avec une fixation, mais ensuite il peut maintenir une fixation tout en bougeant le corps ou, a
I’inverse, déplacer son regard sans bouger tout le corps » (p.205). Bullinger (1992, 1995, 2004)
souligne cependant que I’interdépendance vision-posture est périodiquement renforcée au cours
du développement. Elle est notamment importante lors de nouvelles acquisitions telles que le
contrdle de téte, la coordination vision-préhension, le controle de la station assise, la maitrise

de la station debout et la marche.

2.3.2. Influences de la vision / du déficit visuel sur la posture!”

a. Chez ’enfant au développement typique
Selon Hallemans (2016), la vision semble « étre la clé du développement postural et moteur
normal chez les petits enfants »'! (p.114). La vision périphérique jouerait particuliérement un
role sur le controle postural (Bullinger, 2004 ; Jouen & Molina, 2000). Avec les informations
provenant de sources vestibulaires et proprioceptives, la vision périphérique participerait en
effet au maintien d’une posture stable, a 1’ajustement des positions dans 1’espace et a la

coordination des mouvements (Lions, 2014 ; Tomomitsu et al., 2013).

La stabilisation et le controle de la position de téte seraient aussi dépendants de la vision
périphérique (Porro et al., 2005). Bien que son réle exact ne soit pas encore bien identifi¢, la

vision centrale jouerait également un rdle dans le contrdle des oscillations (Lions, 2014).

La vision a également une fonction d’incitation du développement posturo-moteur. Chez le
bébé de quatre mois, par exemple, c’est le regard qui entraine un mouvement de la téte et permet
I’amorce des retournements (passage du plat dos au c6té). Le systéme visuel incite aussi I’enfant
a redresser la téte vers le visage de la personne qui le porte. Vers sept-huit mois, I’enfant
s’intéresse a des objets dans I’environnement plus ¢loigné et la vue de I’objet I’encourage a se
déplacer pour I’atteindre. Grace a sa vision, I’enfant reconnait et anticipe les situations
dangereuses. Il développe des réactions de protection vers I’avant (réflexe du parachute) sous
controle visuel. Il apprend a modifier et ajuster sa posture pour éviter les dangers (Brambing,
2006). L’interaction visuelle avec son entourage est aussi un moteur pour le développement

postural du jeune enfant.

10 Un tableau figurant en Annexe A (pp.74-75) met en évidence et en perspective I’interaction vision-posture chez I’enfant
voyant respectivement chez 1I’enfant mal/ non-voyant de 0 a 12 mois.
' Traduction personnelle.
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Les regards, expressions et gestes de ses proches 1’encouragent a essayer certaines postures ou
a renoncer a d'autres. L’imitation agit également comme incitateur et renforgateur de

découvertes posturales variées (Brambing, 2006).

b. Chez I’enfant ayant un déficit visuel
Les enfants ayant un DEVI ne présentent pas un retard de développement standardisé par
rapport au développement des enfants voyants, mais empruntent des chemins alternatifs
(Brambing, 2006). Avant trois mois, les synergies précoces sont a 1’ceuvre et des « liaisons
biologiquement déterminées engageant globalement 1’organisme assurent au bébé un
recrutement tonique, une mise en forme du corps méme en cas de cécité complete » (Bullinger,
1984, p. 7). Dés le début du troisieme mois, le controle postural des enfants séverement
malvoyants, sans trouble associé diftere de celui des enfants voyants (Prechtl ez al., 2001). Ces
bébés présentent un effondrement tonique et ont 1’aspect d’une « poupée de chiffon »
(Bullinger, 1995, Vital-Durand & Barbeau, 1995). Le controle de la téte (Bullinger, 1995 ;
Fazzi et al., 2002 ; Prechtl et al., 2001) et le controle du tronc (Fazzi et al., 2002) sont retardés.
Une instabilité et une forme d’ataxie sont visibles lorsque les enfants sont assis. Ces troubles
de I’équilibre pourraient étre liés a I’absence de projection des données visuelles sur le cervelet
(Prechtl et al., 2001). Les enfants ayant un DEVI présentent également un défaut dans

I’acquisition des réflexes de protection (Alotaibi ef al., 2016).

Le retard posturo-moteur constaté chez des enfants aveugles ou séverement malvoyants serait
¢galement li¢ a I’absence d’incitation par la vue pour explorer leur environnement (Fazzi et al.,
2002). Le toucher nécessite que 1’enfant soit en contact direct avec 1’objet pour le percevoir et
s’orienter vers lui (Hatwell, 2003). De plus, au contraire d’un stimulus visuel, la perception
d’un son n’incite pas 1’enfant a modifier son tonus et a orienter son corps pour I’atteindre
(Leimgruber, 2011). Fazzi et al. (2002) notent par ailleurs que les enfants séverement
malvoyants avec handicaps associés abandonnent difficilement le contact avec le sol ou leur lit
pour explorer le monde extérieur. L’expérience sensorielle franche et le contact avec une large
surface les rassurent. Une attitude « passive » ou d’« attente » observée chez la plupart des
enfants aveugles serait en lien avec ce besoin de sécurité face a une peur du vide ou de la chute

(Caffier et Panien, 2017 ; Da Ros, 2013).

Des mises en forme posturales particulieres sont décrites chez les enfants ayant un DEVI. La
recherche de Porro et al. (2005) met en évidence des formes de torticolis chez des enfants

touchés par un DVOC.
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Une position particuliére de la téte est également retrouvée chez les enfants ayant un
nystagmus'?. L’inclinaison de la téte, adoptée naturellement par ces enfants, a pour but de
soutenir une position du regard dans laquelle I'oscillation est minimale ou absente (Noval et al.,

2011).

2.3.3. Influence de la posture sur la vision typique et déficitaire

a. Chez I’enfant au développement typique
Le controle de la téte et du buste sont les principaux appuis pour 1’activité visuelle. Dans les
années 1970, Grenier démontrait déja la capacité du nouveau-né a partager des échanges visuels
prolongés avec son interlocuteur ; pour autant que sa téte et son bassin soient soutenus

(Boulnois & Depardieu, 2016).

La tenue de téte permet la stabilisation du regard, qui permet elle-méme la stabilité de I’image
sur la rétine (Porro et al., 2005). Chez le béb¢, les mises en forme posturales précoces
influencent ces possibilités. En position symétrique'?, le contrdle de la téte est instable, les bras
de I’enfant en flexion et le plus souvent hors de son champ visuel. Les mains sont captées par
I’espace oral et le bébé est complétement engagé dans une activité de succion (Bullinger, 2004).
L’exploration visuelle est limitée et la zone orale largement investie. Au contraire, la position
asymétrique est favorable a la stabilité de la téte et sollicite I’entrée visuelle. Le bras du bébé
est dans son champ visuel focal ce qui favorise la coordination ceil-main (Bullinger, 2004).
Avec le redressement postural, le controle de la téte s’améliore et favorise les capacités de
fixation et la mise en place de la fusion binoculaire. La libération progressive de la téte
(indépendance des mouvements du tronc et de la téte) encourage les poursuites visuelles. Elle
permet a I’enfant d’utiliser son systéme visuel comme outil d’exploration : il pivote la téte pour

suivre I’objet, oriente son regard et s’intéresse a 1’objet a distance (Farine, 1998).

La stabilité du buste est également un support important pour 1’activité¢ visuelle (Bullinger,
2004 ; Harbourne, 2009). Cette stabilité est acquise par le redressement du tronc et 1’équilibre
entre flexion et extension. Les ressources attentionnelles n’étant pas sollicitées pour le maintien
postural, elles sont réaffectées pour 1’exploration et le traitement de 1’information visuelle
(Harbourne, 2009 ; Ney, 2017). Vers six mois, I’enfant acquiert la station assise et €largit son
espace de préhension. Les bras sont libérés de leur fonction d’appui et disponibles pour les

conduites de capture et de manipulation de I’objet (Bullinger, 2004).

12 Le nystagmus est une oscillation des yeux involontaire, bilatérale, conjuguée et rythmique.
13 Pour les illustrations des postures symétriques et asymétriques se référer a la page 16.
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L’enfant regarde et saisit les objets sur les cotés et derriere lui, puis dans un espace plus large
au fur et a mesure de ’acquisition de ses moyens d’autolocomotion (rampé, quatre pattes et

marche).

b. Chez I’enfant ayant un déficit visuel
Du fait de leur hypotonie, les enfants ayant un DEVI sont souvent allongés sur le dos. Dans
cette posture, leurs mains « restent souvent rétractées prés des épaules » (Hatwell, 2003, p.90)

ou sont portées a la bouche. Cette position ne favorise pas la coordination ceil-main.

Le contrdle de la téte et du buste sont retardés par rapport a I’enfant voyant. Vers 9-12 mois,
lorsqu’il est assis sur le sol, le dos de I’enfant ayant un DEVI reste arrondi, et sa téte dans ses
épaules. S’il utilise ses mains pour stabiliser sa posture, I’enfant ne peut pas manipuler les objets
et le développement des coordinations vision-préhension en patissent (Bullinger, 2004). Le
déficit tonique de I’axe est parfois compensé par un tonus pneumatique : I’enfant bloque sa
respiration pour maintenir le tonus de son buste. Les changements de position sont rares, ce qui
restreint 1’exploration visuelle a 1’environnement percu depuis une certaine posture. Des
difficultés dans ’alternance des postures sont par ailleurs a risque d’entrainer la fixation d’un

strabisme (Bullinger, 2004).

La combinaison entre un déficit visuel et un autre handicap a des conséquences significatives
sur le développement de 1’enfant. Les risques du renforcement d’un handicap par I’autre sont
importants (Fazzi et al., 2002 ; Prechtl et al., 2001). Par exemple, pour un enfant qui présente
a la fois un déficit moteur et un déficit visuel, le déficit moteur entraine une restriction des
déplacements et I’exploration visuelle de son environnement est limitée. Inversement, le déficit
visuel permet difficilement a la vision de jouer son role d’incitateur, nécessaire au

développement posturo-moteur.
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2.4. Education précoce spécialisée avec les enfants ayant un

déficit visuel

« Un programme d'intervention précoce vise a améliorer la vision de
l'enfant dans la mesure du possible et a prévenir ou minimiser les
éventuels retards de développement en fournissant l'éducation et le
soutien nécessaires aux familles ».'* (Sahin, 2017, p.33)

2.4.1. Dépistage, évaluation et diagnostic

D¢s la naissance de I’enfant, un dépistage doit impérativement €tre effectué par toutes les
personnes de son entourage (famille, éducateurs du jeune enfant, médecins, thérapeutes, ...)
(Genetti, 2013)'5. Le diagnostic est posé par I’ophtalmologue, qui détermine 1’origine et la
gravité de I’atteinte. Une évaluation de la vision fonctionnelle vient compléter ces informations.
Celle-ci n’a pas de valeur diagnostique, mais détermine la mani¢re dont I’enfant utilise son
potentiel visuel dans des conditions spontanées, des situations de la vie quotidienne et avec des
objets spécifiques (Mathis & Gallay, 2014). Pour la Suisse romande, des pédagogues en EPS
exercant au SEI du CPHV sont formées a ces évaluations. Elles les réalisent en étroite
collaboration avec les parents. Le dépistage et le diagnostic précoces sont préalables a toute

prise en charge (Fazzi et al., 2005 ; Arnaud et al., 2002 ; NYSDOH, 2007 ; Sahin, 2017).

2.4.2. Services éducatifs itinérants en Suisse romande

Pour I’année 2014-2015, une enquéte de ’'UCBA, basée sur les données d’organisations et
offices cantonaux suisses, recensait 348 enfants avec un DEVI ayant bénéfici¢ de mesures de
soutien en éducation précoce spécialisée. Ce soutien précoce est le plus souvent offert par des
pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI (Spring, 2018). Ces mesures font partie de I’ offre

de base de la pédagogie spécialisée en Suisse :

L’éducation précoce spécialisée s’adresse a des enfants en situation de handicap,
ayant des retards de développement, des limitations ou dont le développement
est menacé, des la naissance et au maximum jusqu'a deux ans apres leur entrée a
I'école. Les spécialistes en éducation précoce spécialisée évaluent, offrent un
soutien préventif et éducatif, ainsi qu'une prise en charge adaptée dans le
contexte familial.

(Fondation centre suisse de pédagogie spécialisée, 2018)

14 Traduction personnelle.

15 Pour une grille de dépistage des troubles visuels chez le jeune enfant, voir : Genetti, I. (2013). Autour du dépistage précoce
des troubles visuels dans le cadre des interventions en Service Educatif Itinérant. Mémoire de Diplome en Etudes Avancées
Déficits Visuel. Lausanne : HEP Vaud.

23



En Suisse romande, les enfants ayant un DEVI sont suivis par les pédagogues en EPS exercant

au sein de SEI généralistes cantonaux, du SEI spécialisé¢ basse vision du CPHV et du SEI de

I’ECES.

2.4.3. Objectifs de I’éducation précoce spécialisée avec les enfants ayant un déficit

visuel

Les professionnels orientent leurs interventions vers le soutien au développement de I’enfant et

I’accompagnement de son entourage, pour renforcer les interactions positives et favoriser la

participation de I’enfant dans son contexte de vie. Une synthese des objectifs généraux de I’EPS

pour les enfants ayant un DEVI est proposée ci-dessous (Tableau 1).

Focus
Centré sur I’enfant

Développement
global

Développement et

utilisation de la
Vision

Centré sur
Pinteraction
enfants-
environnement

Centré sur
I’environnement

Objectifs

O Soutenir le développement moteur

O Soutenir I’intégration des différentes informations sensorielles
(visuelles, tactiles, auditives, proprioceptives, ...)

O Soutenir le développement cognitif

0 Prévenir les possibles répercussions d’un déficit visuel sur les autres
domaines de développement

O Prévenir I’établissement de comportements stéréotypés en favorisant
les comportements alternatifs

o Evaluer les potentiels visuels résiduels et aider I’enfant a les
préserver

0 Soutenir I’enfant pour qu’il puisse :

-Développer une appétence visuelle, un plaisir a regarder
-Découvrir et utiliser sa vision

-Apprendre a intégrer les informations visuelles

-Situer les objets, les personnes, les images

-Développer des stratégies de décodage et d’analyse de 1’objet et de
I’image

-Donner sens a ce qu’il voit

0 Favoriser 1'orientation et la mobilité

0 Favoriser les compétences liées aux activités de la vie quotidienne
0 Soutenir les interactions et la communication sociale

0 Favoriser I’inclusion (pré-)scolaire et dans la société

O Aider les parents a comprendre leur enfant

o Favoriser I’empowerment (appropriation du pouvoir d’agir) des
parents

O Proposer une intervention cohérente avec les autres professionnels

Tableau 1. Objectifs de l'intervention précoce aupres des enfants ayant un DEVI. (Synthése selon Six d’apreés

Farine, 1998 ; Fazzi, Signorini, Bova, Ondei & Bianchi, 2005 ; Mathis & Gallay, 2014 ; Kesiktas, 2009).
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2.4.4. Optimisation des interventions
Sur la base de plusieurs articles, des dimensions importantes pour optimiser I’accompagnement

¢ducatif des jeunes enfants ayant un DEVI peuvent étre relevées.

a. Intervenir précocement
D’aprés Kobal Grum et Kobal (2010), « la période préscolaire de la vie d’un enfant est un
facteur décisif pour son futur développement ; pour son développement biologique, physique,
cognitif et social, tout comme pour le développement de sa personnalité »'¢ (p.116). Les
ressources développées précocement sont la base des futurs apprentissages (Chen, 2014).
L’intervention précoce spécialisée vise a « offrir un soutien au développement de 1’enfant
lorsque cela peut avoir un impact potentiellement maximal »!” (Chen, 2014, p. 5). La mise en
¢vidence d’une période sensible pour les systémes visuels entre zéro et quatre ans confirme

I’importance d’intervenir précocement.

b. Individualiser les interventions
Il n’existe pas d’approche ou de stratégie d’intervention qui conviendrait a tous les enfants
ayant un DEVI (NYSDOH, 2007). Par conséquent, « les programmes d’intervention précoce
doivent étre individualisés pour répondre aux attentes et aux besoins particuliers des enfants et
de leur famille » '® (Sahin, 2017, p. 33). L’intervenant en EPS s’intéresse aux multiples voies
empruntées par I’enfant pour se développer. Il se focalise « sur la spécificité des processus
adaptatifs développés par I’enfant déficient visuel et ses proches » (Leimgruber, 2011, p.5). La
mise en évidence de ces chemins uniques de développement passe par une évaluation réalisée
en lien avec les parents et les professionnels d’autres domaines. Plusieurs auteurs relévent
I’importance d’utiliser des outils d’évaluation adaptés aux situations de déficit visuel et aux

éventuels troubles associés (Kesiktas, 2009 ; Fazzi et al., 2005).

c. Considérer le développement global
L’intervenant précoce doit prendre en compte les ressources (motrices, perceptives, cognitives,
affectives) dont dispose I’enfant ayant un DEVI et respecter son rythme de développement
(NYSDOH, 2007). Le professionnel observe comment 1’enfant pergoit et traite les informations
provenant de différentes sources sensorielles (Wolfahrt Schillinger, 2003). Il lui offre un
environnement sensoriel riche et cohérent afin d’optimiser 1’intermodalité sensorielle. Les

stimuli visuels sont présentés de sorte que 1’enfant ayant un DEVI les percoive au mieux.

16 Traduction personnelle.
17 Traduction personnelle.
18 Traduction personnelle.
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En fonction des ressources et difficultés visuelles, 1’intervenant utilise des objets de différents
tailles, couleurs, formes, contrastes et ajuste leur mode de présentation (rythme, mouvements,
...). Les positionnements'® soutiennent 1’action de I’enfant ayant un DEVI en lui évitant tout
effort inutile et en libérant son attention pour utiliser son potentiel visuel (Gallay, 2017 ;
Wolfahrt Schillinger, 2003). Ils garantissent aussi son confort et sa sécurité et préviennent la

formation de schéma posturaux pathologiques (Frohlich, 2000 ; Gallay, 2017).

d. Travailler en partenariat avec les parents
Le travail en partenariat avec la famille occupe une place essentielle dans les programmes
d’intervention précoce aupres des enfants ayant un DEVI (Sahin, 2017). Selon Fazzi et al.
(2005), « le développement d’un enfant ayant un déficit visuel peut étre influencé par le soin
que I’entourage porte aux interventions choisies pour soutenir la participation de 1’enfant dans
son environnement et la compréhension qu’il a de son environnement®® » (p. 118). En
comprenant les besoins spécifiques de leur enfant, les parents créent pour lui un environnement
d’apprentissage riche et stimulant (agencements, habillements, objets, ...) (Farine, 1998 ;
Hatton, Mc William & Winton, 2002). L’intervenant précoce soutient les parents dans la
compréhension du fonctionnement de leur enfant, de ses difficultés et de ses besoins. 1l les aide
a identifier, interpréter et répondre aux signaux de I’enfant afin de renforcer une dynamique
interactive positive (Chen, 2014). Cela est d’autant plus important que certaines manifestations
corporelles de I’enfant ayant un DEVI pourraient étre mal interprétées par son entourage
(Demingeon-Pessonneaux, 2004). Par exemple, lorsque ses parents lui parlent, 1’enfant
détourne parfois la téte. Il s’agit d’une stratégie pour tendre 1’oreille vers la source auditive,
mais ce comportement peut €tre interprété par les parents comme un désintérét de la part de

I’enfant (Macherel, 2015).

e. Intervenir dans le milieu naturel
Intervenir a domicile a plusieurs avantages. Premiérement, c’est le lieu dans lequel 1’enfant et
sa famille sont le plus a I’aise. Deuxiémement, 1’enfant apprend a utiliser sa vision dans
I’environnement dans lequel ses compétences lui sont/seront nécessaires (Chen, 2014).
Troisiemement, I’intervention s’inscrit en lien avec les activités de la vie quotidienne, ce qui
favorise les opportunités naturelles d’apprentissage. L’enfant exerce ainsi sa vision dans ses

activités journalieres et a de multiples reprises.

19 Selon Frohlich (2000) le positionnement est « la prise en charge par les soignants de toutes les activités (mouvements,
postures et positions) que 1’organisme accomplit normalement lui-méme » (p. 79).
20 Traduction personnelle.
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Cela est d’autant plus important que I’enfant ayant un DEVI a généralement besoin de plus de
temps, et d’expériences renouvelées, pour acquérir certaines compétences (Chen, 2014). Le
professionnel considere le contexte socio-économique et culturel de la famille afin de s’ajuster
aux priorités familiales et de sélectionner les activités, jeux et équipements en conséquence

(Sahin, 2017).

f. Collaborer a travers une approche interdisciplinaire
La majorité des enfants ayant un déficit visuel a besoin d’un accompagnement pour son
développement moteur, sensoriel et relationnel (NYSDOH, 2007). Des professionnels de
diverses disciplines interviennent régulierement auprés d’eux. Selon Sahin (2017), « des études
ont montré que l'utilisation d'une telle approche multidisciplinaire est plus efficace que
l'utilisation d'approches mono-disciplinaires visant a fournir un seul service de soutien »*!
(p.33). Les observations des professionnels sont complémentaires et s’enrichissent
mutuellement (Bujosa-Garbolino & Rousset, 2016). L’approche interdisciplinaire vise a
construire, entre spécialistes de différents domaines du développement, une représentation
unifiée de ’enfant et une approche intégrée de son développement (Kobal Grum & Kobal,

2010 ; Tourette, 2003).

2! Traduction personnelle.
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3. PROBLEMATIQUE ET QUESTIONS DE RECHERCHE

La vision est le systéme sensoriel le plus puissant pour comprendre le monde qui nous entoure.
Le systeme visuel se développe dans la petite enfance, en interaction avec I’environnement.
Le déficit visuel est un probléme de santé publique (WHO, 2017) et les études s’accordent sur
le fait que les enfants ayant un déficit visuel sont a risque de présenter un développement
atypique voire des handicaps surajoutés dans tous les domaines du développement (Arnaud et
al., 2002 ; NYSDOH, 2007). Des troubles associés sont par ailleurs présents chez la majorité
de ces enfants (Chen, 2014).

Ces résultats conduisent a I’évidence que les enfants ayant un DEVI ont des besoins en soutiens
éducatifs particuliers. Connaissant I’existence d’une période sensible pour le développement de
la vision et la part importante de I’environnement dans ce processus, il est impératif de proposer
un soutien éducatif précoce, individualisé et s’inscrivant dans le contexte familial. En Suisse
romande, les pédagogues en EPS offrent cette prise en charge spécifique au domicile, dans le
cadre des SEI. Elles?? soutiennent I’utilisation optimale des capacités de 1’enfant, tant sur le
plan visuel que de son développement global. Elles interviennent en étroite collaboration avec

les parents et le réseau de professionnels.

Sur le terrain professionnel en EPS, les questionnements partagés (Quelles sont les postures
adéquates ? Comment les soutenir ?) avec des pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI,
montrent qu’elles portent un intérét particulier aux postures des enfants ayant un DEVI qu’elles
accompagnent. Ces questionnements soulignent aussi qu’elles manquent d’indicateurs pour

leurs pratiques.

Selon plusieurs auteurs, les postures de 1’enfant ayant un DEVI doivent effectivement faire
I’objet d’une attention particuliére en intervention précoce spécialisée (Fazzi et al., 2002 ;

Hallemans, 2016 ; Kesiktas, 2009).

La recherche de littérature effectué¢e dans la premiére partie de ce mémoire laisse entrevoir au
moins deux raisons a cela. D’une part, la vision joue un role majeur dans le développement
postural et la situation de déficit visuel est a risque d’engendrer un développement atypique au

niveau posturo-moteur et, par répercussion, dans d’autres domaines de développement.

22 Les pédagogues intervenant en SEI étant presque exclusivement des femmes, le féminin est utilisé ici et pour la suite de la
recherche.
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D’autre part, les postures de I’enfant sont une base pour ses actions et le développement postural
atypique des enfants ayant un DEVI est a risque de modifier leurs expériences interactives avec

leur environnement.

L’importance de ce sujet, soulignée par les chercheurs et les professionnelles du terrain ; mais
le manque d’étude effectives dans le domaine de 1’éducation précoce spécialisée, m’a incitée a

mener une recherche exploratoire avec pour question principale :

Quelle attention porter aux postures des enfants ayant un déficit visuel dans le cadre du

Service éducatif itinérant ?

Afin de conduire cette étude, trois sous-questions ont €été identifiées sur la base de procédés
d’investigation diversifiés (exploration des ressources théoriques®, discussions informelles
avec des pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI et premiéres explorations sur le terrain).

FElles sont formulées ainsi :

Comment considérer les postures des enfants ayant un DEVI en lien avec leur

développement ?
Comment considérer les postures des enfants ayant un DEVI en lien avec leur activité ?

Comment considérer les postures des enfants ayant un DEVI en lien avec leur

environnement ?

A 1la suite de recherches dans la littérature, j’ai réalisé des entretiens avec des pédagogues en
EPS exer¢ant au sein d’un SEI avec des enfants ayant un DEVI, afin d’explorer ces questions

d’un point de vue des observations et pratiques de terrain.

23 Pour exemple, des extraits de citations figurent en Annexe C (pp.77-78).
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4. CADRE METHODOLOGIQUE

4.1. Présentation de ’approche

Pour cette recherche, j’ai choisi une méthode qualitative et plus particulierement la démarche
compréhensive. Ma démarche est donc exploratoire et s inscrit dans une logique de découverte.
A travers cette étude, je souhaite mettre en évidence les actions des pédagogues en EPS ainsi
que le sens qu’elles leur attribuent (Blais et Martineau, 2007 ; Dayer & Charmillot, 2010). La
démarche compréhensive permet également de relier les dimensions individuelles et collectives
(Charmillot & Dayer, 2007 ; Dayer & Charmillot, 2012). Cela se préte bien au cadre de cette
recherche pour laquelle je ne souhaite pas ¢tudier en profondeur le vécu d’une seule pédagogue
en EPS, mais saisir ce qu’il y a de similaire dans les expériences de plusieurs professionnelles.
En adoptant une démarche de recherche compréhensive, j’ai fait des choix méthodologiques
qui lui sont liés (Charmillot, s.d.). Dans une logique inductive, les hypothéses ont été formulées
progressivement dans une dynamique d’aller-retour entre phase exploratoire, accumulation des
données de terrain et analyse (Barbot, 2010 ; Charmillot, s.d.). Schurmans (2009) propose une
illustration de cette logique circulaire et d’interdépendance entre les différentes phases de
recherche (Figure 6). A la suite des premiéres explorations, les outils méthodologiques (grille
d’entretien semi-directif) ont été construits. L’investigation s’est poursuivie par la réalisation

d’entretiens semi-directifs, leur analyse et leur discussion en lien avec la recherche théorique.
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Figure 6. Démarche compréhensive : Interdépendance des différentes phases de recherche (Tiré de Schurmans,

2009, p.98)
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4.2. Participantes a la recherche

4.2.1. Criteéres de sélection
Pour les participantes a cette étude, j’ai recherché des professionnelles ayant le titre de
pédagogue en éducation précoce spécialisée et exercant une activité¢ dans un SEI romand. Elles
devaient avoir une expérience récente (actuelle ou datant de moins de deux ans) dans
I’accompagnement d’un ou plusieurs enfants(s) ayant un DEVI. Sur le terrain professionnel, la
population d’enfant ayant un DEVI est trés hétérogene et la présence de troubles associés est
trés fréquente. Dans le cadre de cette recherche exploratoire, axée sur les perspectives du terrain,
je n’ai donc pas émis de restrictions quant au type de déficit visuel ou a la présence éventuelle
de troubles associés. Les professionnelles exergant au sein d’un SEI interviennent au domicile

ou dans des collectivités petite enfance. Cette recherche se restreint au contexte du domicile.

4.2.2. Modalité de recrutement
J’ai adressé un courrier par voie postale aux responsables d’équipes SEI des cantons de
Fribourg, Jura, Neuchatel, Valais et Vaud. Le courrier contenait une lettre adressée aux
responsables d’équipe, explicitant ma demande (Annexe D, p.79). La lettre était accompagnée
d’un courrier destiné aux pédagogues en EPS (Annexe E, p.80-81). La recherche (thématique,
objectifs) et les modalités d’entretien (lieu, durée, enregistrement) y étaient explicitées afin
d’obtenir leur consentement libre, éclairé et volontaire a participer a cette recherche
(Lamoureux, 2006). Un exemplaire du formulaire de consentement était aussi joint a cette lettre.
A la demande de deux responsables d’équipe, je leur ai renvoyé ces documents par voie
informatique. La diffusion de ce courrier aux différents membres des équipes a ainsi été

simplifiée.

4.2.3. Présentation des participantes
Sept pédagogues en EPS ont répondu positivement a ma proposition d’entretien. Afin de
garantir leur anonymat, les données sociodémographiques sont mises en évidence de manicre
transversale (Annexe B, p.76). Ces pédagogues en EPS sont toutes des femmes. Elles exercent
leur profession dans quatre équipes SEI différentes, de trois cantons Suisse romands. Elles ont
entre 3 et plus de 30 ans d’expérience professionnelle. Toutes les pédagogues ont le titre de
pédagogue en éducation précoce spécialisée obtenu par les diplomes de Master en éducation
précoce spécialisée (MAEPS) ou de cycle d’études avancées « Pédagogie en éducation précoce

spécialisée » (PEPS). Elles ont toutes suivi des formations continues dans différents domaines.
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4.3. Entretien semi-directif

4.3.1. Choix de ’entretien
L’entretien présente au moins deux avantages pour répondre a mes questions de recherche :
d’une part il permet de prendre en considération les expériences des pédagogues en EPS et leur
contexte ; et d’autre part d’avoir acceés au sens que les pédagogues en EPS donnent a ces
situations (Fortin, 2010). Contrairement au questionnaire, 1’entretien offre également la
possibilité d’expliciter et d’illustrer les propos. Enfin, la technique par entretien permet de

récolter I’information dans un laps de temps raisonnable (Imbert, 2010).

4.3.2. Choix de I’entretien semi-directif
Le choix du dispositif par entretien semi-directif est le plus pertinent, car il s’inscrit dans la
dynamique de découverte qui caractérise ma recherche. Il favorise I’émergence d’éléments qui
n’auraient pas été identifiés aux préalables (Benoit, 2016 ; Charmillot, s.d.). L’entretien semi-
directif présente plusieurs avantages. Premic¢rement, les questions ouvertes permettent a la
pédagogue en EPS d’y répondre de la manicre souhaitée, voire d’apporter plusieurs réponses a
une méme question. Deuxiémement, la professionnelle a le loisir de « parler ouvertement, dans
les mots qu’[elle] souhaite et dans I’ordre qui lui convient » (Lefévre, s.d., p.2). Toutefois, le
cadre de I’échange est délimité par les thématiques définies, ce qui prévient le risque de passer

a coté du sujet de recherche.

4.3.3. Elaboration du canevas d’entretien
Mon canevas d’entretien (Annexe F, pp.82-83) est en cohérence avec la dynamique de
recherche : Non seulement, sa forme structurée garantit une certaine standardisation de
I’instrument de production des données, mais les questions ouvertes favorisent aussi

I’expression libre des interviewés.

En début d’entretien, j’en rappelle le but, la durée, et que celui-ci est enregistré au moyen d’un
enregistreur vocal. Je précise les éléments de confidentialité et insiste sur mon attitude de non-
jugement. Je propose également une définition des notions principales abordées afin de
favoriser une compréhension commune du sujet. Les questions sont formulées de sorte a
soutenir I’explicitation des pratiques et la réflexion des professionnelles. Elles sont construites

sur la base de recherches de littérature et de mes questionnements issus du terrain.
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Leur nombre restreint a huit questions permet a la fois de respecter la temporalité de 1’entretien
(une heure en moyenne) et de laisser I’opportunité aux interviewées de répondre aux questions
de maniére plus ou moins étendue. Les informations sociodémographiques (expériences,

formations, ...) sont quant a elles recueillies sous forme narrative, en fin d’entretien.

4.4. Procédure d’enquéte

Les pédagogues en EPS rencontrées ont choisi la date et le lieu de I’entretien. Les conditions
les plus favorables ont été recherchées afin de garantir le confort des professionnelles et la
qualité de I’enregistrement audio. Les cinq premiers entretiens se sont déroulés aux mois d’aott
et septembre 2018 ; les deux derniers, en novembre 2018. Six entretiens ont eu lieu dans les
locaux des SEI, et un entretien au domicile de la professionnelle. La durée des entretiens était
en moyenne d’une heure. Le canevas d’entretien a été testé lors du premier interview, a la suite

de quoi il n’a pas été¢ modifié.

J’ai réalis¢ les entretiens moi-méme. La connaissance préalable du terrain - a travers mes
expériences de stage puis comme professionnelle - favorisait 1’abord de la thématique étudi¢e
et ’échange avec les pédagogues en EPS (Benoit, 2016). L’approche compréhensive réfute la
notion d’extériorité du chercheur par rapport a sa recherche, puisque je fais partie de la
collectivité que j’étudie (Dayer & Charmillot, 2012). La démarche compréhensive s’inscrit
donc dans une conception de la recherche qui articule nécessairement recherche et intervention
(Dayer & Charmillot, 2012 ; Schurmans, 2009). La confiance en la rigueur des résultats et en
la validité de la recherche tient a la démarche de recherche et a I’articulation de ses différentes

phases. J’ai cherché a réaliser cette recherche de la maniére la plus cohérente possible.

4.5. Procédure d’analyse

L’utilisation du logiciel Nvivo 12 a soutenu mon analyse. Pour traiter les données produites lors
des entretiens, j’ai adopté une démarche inductive. Comme le soulignent Blais et Martineau
(2007), cette démarche est pertinente dans le cadre de recherches pour lesquelles les catégories
ne sont pas prédéfinies, comme c’est le cas de cette étude. Les entretiens ont été retranscrits
dans leur intégralité. Afin de construire les catégories, des morceaux de retranscriptions (mots,
extraits de texte) ont été codés afin d’en dégager des unités de sens. Les unités de sens similaires
ont ensuite été classées dans des catégories thématiques émergeant au fur et a mesure. Un des
procédés majeurs a été la recherche de contradictions et d’expressions récurrentes, comme le
propose Kaufmann (2011). J’ai analysé les entretiens en fonction des thémes abordés par les

interviewées et non pas en fonction de chaque question d’entretien.
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Par exemple, si la question avait pour théme I’importance des postures et que la réponse de la
pédagogue en EPS contenait des ¢léments a propos des échanges avec les parents, cette partie

de réponse était codée sous « échanges avec parents ».

L’analyse s’est faite dans une dynamique d’aller-retour permanent entre les catégories
thématiques émergeantes et les données brutes codées en unités de sens. Les catégories ont
ensuite ¢t¢ hiérarchisées en identifiant les catégories principales et les sous-catégories (Blais &
Martineau, 2007). L’analyse finale a consisté a découvrir les relations entre ces différentes
catégories et a les organiser afin de répondre a mes questions de recherche (Schurmans, 2009)

tout en ouvrant mon intérét aux autres thématiques qui apparaissaient.
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5. RESULTATS

5.1. Intérét pour les postures, généralités

Toutes les pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI qui ont été interviewées situent
I’importance des postures entre 7 et 10 sur 10 sur 1’échelle qui leur est proposée. Elles
témoignent comme les aspects corporels sont centraux dans leurs pratiques. Toutefois, elles ne

semblent pas nécessairement savoir a quel point cet intérét est partagé :

PE3* : C’est vrai que depuis toujours ces aspects corporels, moi, ¢ca m’a intéressée.

Ca c’est un intérét personnel.

PE4 : J’ai un rapport a ¢a qui a toujours été .... Mes mémoires souvent je les ai faits
par rapport aux troubles perceptifs, donc... j’ai toujours le corps en téte. Donc je ne

suis peut-étre pas un bon [exemple], je ne sais pas.

Pourtant, cinq pédagogues en EPS ont suivi des formations continues sur des thématiques liées
au corps. Les deux autres professionnelles, qui n’ont que quelques années de pratique,

expliquent en avoir ’intention.

Si elles trouvent important de considérer les postures des enfants ayant un DEVI dans leur
pratique, trois pédagogues en EPS précisent que la rééducation posturale ne reléve pas de leur

mandat :

PE2 : Moi j’essaie de prendre l’enfant dans sa globalité. Peut-étre qu’une physio,

Jjustement, elle sera plus dans son corps, dans son confort, dans sa posture.

PES : Je dirais que mon rédle, dans les positionnements, c’est... Je ne me vois pas comme
une professionnelle qui sait quelle va étre la meilleure position et tout. Donc mon réle
c’est de chercher a mon avis : ou, comment [’enfant est le mieux. Et puis, comme j’ai

dit : de demander !
PE7 : Je n’y vais pas pour travailler ¢a en particulier.

Ces premiers éléments montrent que les postures des enfants ayant un DEVI occupent une place
importante dans les interventions dans le cadre du SEI, mais que la nature de cette place doit

étre définie. A travers I’analyse des entretiens, des pistes se dessinent.

24 Des codes sont utilisés pour désigner les pédagogues : PE1, PE2, PE3, PE4, PE5, PE6, PE7.
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Les résultats sont présentés ci-apres, en reprenant les trois catégories relatives aux sous-

questions de recherche : le développement de I’enfant, son activité et son environnement.

5.2. Développement de I’enfant

Cette premicre catégorie met en évidence comment les pédagogues en EPS exercant au sein
d’un SEI considérent les postures des enfants ayant un DEVI en lien avec leur développement

précoce.

5.2.1. Particularités posturales

Téte et buste
Les pédagogues en EPS identifient des particularités posturales chez les enfants ayant un DEVI.
Elles remarquent des postures atypiques engageant la téte et le buste. Ces enfants sont souvent

penchés en avant :
PE] : Ils ne levent pas la téte pour regarder loin.

PE2 : Ce sont des enfants qui ont la téte qui part un peu en arriere, ou alors au

contraire, qui sont trés « sur eux-meémes ».

PE3 : Est-ce qu’il arrive a lever sa téte ?

PE4 : Déja il ne tient pas tout a fait sa téte.

PE5 : Doncilyena[...] qui se penchent beaucoup |[...].
PEG : [...] pour la téte aussi, s’il n’arrive pas a la soutenir ...

Mobilité restreinte
Spontanément, deux pédagogues en EPS cherchent aussi a identifier des particularités

posturales au niveau du corps global :
PE?2 : Et puis sinon dans le reste du corps, je n’ai pas... je n’ai pas de souvenir.

PE5 : Mais c’est vrai que sinon, du point de vue vraiment de tout le corps, je n’ai pas
vraiment [...]. C’est plus au niveau de la téte a ce moment-la qu’ils vont avoir des

positionnements particuliers. Enfin, moi, c’est ce que j’ai pu observer en tout cas.

Porter attention aux postures sur un plan plus global les incite a parler de la mobilité des enfants.

Elles remarquent que les enfants ayant un DEVI changent peu de posture :
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PE1 : Parce que souvent ces enfants bougent peu ! Je vois, apres, quand un autre enfant
arrive dans la famille, que la maman n’est pas habituée a surveiller. Donc elle part, elle
revient... Il ne faut pas faire ¢a, hein ? (Rires). Ce n’est pas parce que [ ‘autre n’a pas

bougé que...

PE2 : [...] il a une année et 5 mois, et puis il ne bouge pas.

PE4 : C’est un enfant qui ne bouge pas du tout.

PE5 : Comme c’est des enfants qui ne vont pas forcément bouger tous seuls [...].

PEG6 : Les autres enfants, ils sont sur le dos, ils en ont marre, ils se tournent, ils vont sur

le ventre ! Tandis qu’eux ne le font pas !
PE?7 : Souvent les enfants non-voyants on les place la, et ils restent.

Ces six pédagogues en EPS remarquent que les enfants ayant un DEVI changent moins de
posture que les enfants au développement typique. Elles le soulignent aussi bien chez les enfants

avec (PE2, PE4, PES, PE6) que sans (PE1, PE7) troubles associés.

Selon les pédagogues en EPS, les enfants ayant un DEVI ont aussi des préférences marquées
pour certaines postures et d’autres qu’ils semblent peu apprécier. Trois pédagogues en EPS
évoquent que les enfants qu’elles accompagnent n’apprécient pas nécessairement la posture

allongé sur le ventre et préferent étre couchés sur le dos :
PE?2 : On sait que s’il est toujours couché, il ne va pas muscler sa nuque.

PE3 : Si je pose la question [aux parents] : « est-ce que vous avez déja essayé de [le

mettre] a plat ventre ? » - « Ah non, non, mais il n’aime pas étre a plat ventre ».
PE4 : [...] s’il est sur le ventre, de voir s’il aime ou pas.

Les pédagogues en EPS observent aussi des déplacements atypiques. Ces enfants ne font pas

de quatre pattes et marchent de manicre particuliére :
PE1 : Souvent c’est des enfants qui ne font pas le quatre pattes.

PE] : Ils ont une démarche qui est particuliere aussi : plus large, plus longtemps que

les autres enfants.

PE?2 : Tout ce qu’'un enfant fait naturellement, en allant a quatre pattes, [...] il ne peut

pas le faire tout seul.
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PE7 : Il y a un retard du développement moteur souvent, dans le sens que ¢a vient apres,

au niveau de la marche.

Balancements

D’autres observations soulignent aussi la présence de balancements caractéristiques de la téte

ou du buste :
PE] : Plus la vision est basse, plus il y a de risque de balancements.

PE?2 : C’était un petit gar¢on qui faisait beaucoup comme ¢a avec sa téte [fait geste de

secouer la téte avant-arriere].
PEG : [...] et ils se balancent, et ils bougent.

PE7 : [...] ces balancements quand ils sont assis aussi, mais surtout quand ils sont

debout.

5.2.2. Origine des particularités posturales
Redressement postural et hypotonie
Les pédagogues en EPS apportent des ¢léments de compréhension pour identifier I’origine de
ces particularités posturales. Elles expliquent, par exemple, que les difficultés dans le maintien

de téte et de tenue du buste peuvent étre lies a I’hypotonie caractéristique de ces enfants :
PE] : Il'y aussi le probleme de tonus parfois [ ...].
PE2 : [...] le port de téte qu’il a encore de la peine a tenir.
PE3 : Si c’est un enfant qui manque de tonus, lever la téte ¢a va étre trés compliqué.

PES5 : C’est des enfants qui sont souvent recourbés je dirais, une position un peu comme

ca, sur eux méme, un peu hypotone.

Deux professionnelles parlent aussi d’enfant ayant un DEVI a la fois hypotones et

hypertoniques :
PE] : [...] hypertonique en haut, hypotonique en bas.

PE3 : Je travaillais avec un enfant hypotone qui tenait assis, bien sir, mais au prix de

gros efforts musculaires, et ¢ca augmentait son tonus.
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Ces deux pédagogues en EPS ont plus de 10 ans de pratique avec les enfants ayant un DEVI et
ont toutes deux suivi des formations de sensibilisation a des approches corporelles. L’une d’elle
est formée au bilan sensori-moteur de Bullinger. Leurs observations font probablement
référence au phénomene de tonus pneumatique décrit par Bullinger (2004) : les enfants ayant

un DEVI compensent leur hypotonie de base par une hypertonie du haut du corps.

Stratégies de compensation d’un déficit visuel
Les particularités posturales observées pourraient également étre liées au déficit visuel. Les
enfants ayant un DEVI développeraient des postures compensatoires, en réponse a leurs

difficultés sur le plan visuel :

a) Réguler la distance et améliorer la focalisation
Si certains enfants penchent leur buste vers 1’avant. C’est pour se rapprocher de 1’objet et en

avoir une vision plus nette :
PE1] : Ils sont souvent positionnés tres bas pour voir.

PE3 : Je vois surtout, des autorégulations de la part de [’enfant [...] par rapport a la

distance.
PES5 : Donc il y en a qui se mettent un peu comme ¢a, qui mettent les choses tout pres.

PEG6 : [...] des problemes de focalisation tout ¢a, ¢a peut étre de devoir aller plus pres,

pour mieux focaliser.

b) Percevoir les images dans une partie du champ visuel
Selon une pédagogue en EPS, les enfants qui n’ont pas de perception dans une partie de leur
champ visuel, a cause d’une hémianopsie ou d’une vision monoculaire par exemple,
développent des stratégies pour prendre les informations dans le champ visuel manquant. Sur

le plan postural, cela se traduit par une orientation de la téte et/ou du buste :

PEG : [Ce serait lié a des problémes] de champ, plutot lié a une hémianopsie. Ou bien
effectivement dans le cas d’une cataracte congénitale quand tu es en situation
d’occlusion, il manque le champ, il est inexistant. Donc c’est la que tu dois faire un
remplacement de champ [ ...]. Il peut y avoir des postures spécifiques qui sont finalement
des stratégies de remplacement. Tous les enfants qui ont une vision monoculaire ont des
stratégies pour opérer tout le champ quoi !

VS : Et quelles stratégies vous observez ?

PEG6 : C’est-a-dire tourner la téte, ou bien se tourner carrément.
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¢) Favoriser la fixation et réduire un nystagmus
Trois professionnelles expliquent que les enfants qui ont un nystagmus orientent leur téte selon
un angle particulier. Cette position de téte les aide a stabiliser leur regard et a diminuer les

oscillations :

PE] : [On remarque aussi] le nystagmus, avec le point de stabilisation qui fait la téte

un peu... luxée.

PE3 : Ce qu’on peut voir, c’est la téte qui penche d’'un coté. Dans des cas de nystagmus,
ou il y a ces mouvements oculaires latéraux comme ¢a trés forts, on sait que certains
positionnements de téte vont stabiliser le nystagmus. Et les enfants souvent ils le
trouvent eux méme, hein ? C’est eux qui vont trouver ou, avec quel positionnement de

téte, comment ils mettent leur téte pour que l’'image ne bouge plus.

PE7 : Parce que justement, s’ils ont besoin de tenir leur cou, un peu plus calé, un
positionnement particulier pour le nystagmus [...] c’est toutes des choses qui sont tres

intéressantes a observer.

Adaptation ou pathologie

Les pédagogues en EPS (PE1, PE3, PES, PE6, PE7) qui comprennent ces postures comme des
stratégies de compensation d’un déficit visuel sont des professionnelles qui ont suivi des
formations dans le domaine du déficit visuel et ont accompagné plusieurs enfants ayant un
DEVI, a ce jour. Il est possible qu’elles s’appuient sur cette expérience pour considérer ces
postures adaptatives et non pas pathologiques. En effet, deux autres pédagogues en EPS (PE2
et PE4), qui n’ont suivi que deux enfants ayant un DEVI, a ce jour, ont un discours différent.
Elles sont particuliérement sensibles aux risques de déformations corporelles engendrés par une

inclinaison de téte atypique :

PE?2 : On ne va pas le laisser avoir la téte qui penche parce qu’on sait que ce n’est pas

bon.

PE4 : [1l faut que I’enfant] ait sa téte droite. Qu’il ne soit pas dans des schémas qui

puissent, apres, favoriser des déformations.

Les enfants dont elles parlent ont d’importants troubles moteurs associ€s et n’ont pas encore
acquis un redressement postural suffisant pour tenir leur téte. Il semble donc que les deux

professionnelles s’expriment en référence a ce retard de développement postural.
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Aucune des deux ne mentionne 1’éventualité que cette inclinaison de téte soit une adaptation de

I’enfant a son déficit visuel.

5.2.3. Troubles associés
Il semble que les incidences de troubles associés sont parfois tellement massives qu’elles ne
permettent pas d’identifier un lien direct entre déficit visuel et particularités posturales. C’est

ce qu’identifie une pédagogue en EPS travaillant au sein d’un SEI généraliste :

PE4 : Que ce soit un enfant avec un polyhandicap avec ou sans déficit visuel, je n’ai
pas vu de différence. Parce que je n’ai pas encore eu un enfant qui avait juste un déficit
visuel sans polyhandicap. Ca je n’ai pas d’expérience. Donc ce qu’on voyait en premier,

c’est le handicap général avec les difficultés qu’on connait par rapport a ¢a.

Toutes les pédagogues en EPS parlent de la présence de troubles associés chez la majorité des
enfants ayant un DEVI qui sont suivis. Elles évoquent en particulier des troubles neuromoteurs

et le polyhandicap. Elles doivent en tenir compte dans leurs interventions :
PE] : [...] s’il y a une hémiplégie par exemple, aussi tenir compte de ¢a [ ...].

PE2 : Il y a d’autres soucis que la vue, hein ? C’est vraiment tous les sens qui sont

touchés.
PE3 : Parfois il y a des troubles associés encore.

PE4 : C’est un enfant qui ne bouge que le bras gauche. C’est le seul mouvement

volontaire qu’il a.

PES5 : Avec les enfants qui ont un... des handicaps associés, je trouve que c’est la qu’on

voit cette grande différence justement.

PEG6 : On peut dire que les postures sont importantes pour un certain type de travail, et

pour un certain type d’enfant. L ‘enfant polyhandicapé, IMC par exemple [ ...]

Qu’elles exercent au sein de SEI généralistes ou du SEI du CPHYV, toutes les pédagogues en
EPS observent des particularités posturales chez les enfants ayant un DEVI. L’origine de ces
postures et leur caractére pathologique ou adaptatif fait 1’objet de différentes interprétations.
Les pédagogues en EPS soulignent aussi la forte prévalence de troubles associés chez ces jeunes

enfants.
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5.3. Activité de I’enfant

Cette deuxieme catégorie met en évidence comment les pédagogues en EPS exercant au sein

d’un SEI considérent les postures des enfants ayant un DEVI, en lien avec leur activité.

5.3.1. Stabilité posturale

Sentiment de sécurité et attention

Selon les pédagogues en EPS, la stabilité¢ posturale est importante pour I’activité¢ de 1’enfant.

Une posture stable contribue au sentiment de sécurité. Elle permet a I’enfant de focaliser toute

son attention sur la tache :

PEI : Ca a un cout énergétique énorme deja [’attention visuelle, ’appétence visuelle,
la reconnaissance visuelle. Donc on ne peut pas se permettre que de [’énergie soit prise

par le maintien de la position.

PE2 : 1l dit : « La ¢a tient. Je suis assis, installé, je peux... ». 1l est plus présent a la

tdche qu’on veut lui montrer.

PE3 : On a remarqué que s’il est plutot comme ¢a, on arrive a plus de résultats, parce

qu’il est rassuré, il est stable.

PE4 : Quand il est assis dans sa coque, c’est plus facile [...]. Parce que tout est tenu

pour lui. Parce que, autrement, [...] c’est compliqué, il y a tout ce corps qu’il doit gérer.

PES : Si je veux travailler vraiment que les stratégies du regard, a ce moment-la, pour
cette petite fille, le mieux c’était vraiment couchée. Parce qu’elle ne tenait pas du tout

sa téte.

PEG : L’enfant ne peut pas tout faire, soit il tient sa téte, soit il tient son corps, soit il

regarde.

PE7 : Parce que cette petite, qui a des difficultés de concentration, il faut la caler dans

un endroit avec moins de stimulation, avec un repere bien défini contre son dos.

Contribution a la stabilité posturale

Les professionnelles en EPS évoquent différents éléments qui participent a la stabilité posturale

de ’enfant :
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a) Etre allongé sur le sol
Si ’enfant n’a pas acquis un niveau de redressement axial suffisant pour maintenir son buste et

sa téte de maniére autonome, la posture allongg sur le sol est adéquate :

PE] : Un jeune enfant, je vais travailler couché. Position la plus favorable possible

[pour]qu’il ne fasse aucun autre effort de tenue et de positionnement.

PE3 : Si c’est un petit qui est encore beaucoup au sol, je commence par le coucher bien

sur. Voila. Je pars d’ou il en est.

PES5 : J’ai beaucoup travaillé quand méme couché avec lui. Parce que [...] jusqu’a

maintenant il ne tenait pas tres bien assis.

b) Etre en appui sur le corps de ’adulte
Le corps des pédagogues en EPS ou celui du parent est aussi un moyen d’offrir une plus grande

stabilité a ’enfant :

PEI : Tres souvent la position c’est couché [...] ou bien appuyé sur les genoux et le

torse du papa et/ou de la maman.

PE2 : Je l’asseye sur moi, contre moi, et puis je passe ¢a lentement devant lui. C’est

aussi une posture ou il peut tenir un moment.

PE3 : Comme j’expliquais tout a [’heure, |’exemple de [’enfant que je cale assis contre

moi ou contre sa maman [...J].
PE4 : [...]il est couché sur le ventre, sur mes genoux par exemple.
PES5 : 1l était assis par terre, et puis [la maman] était derriere lui.

PEG6 : Tu prétes ton corps a l’enfant, tu le soutiens de fagon que lui puisse ensuite
regarder quelque chose ou faire quelque chose. [...]. Au départ, je préfere que ce soit

la maman qui garantisse cette stabilité, et moi je travaille avec [’enfant.

¢) Sentir des appuis et des résistances contre des supports
A travers I’appui et la résistance contre des supports (sol, mur, angle, ...) ’enfant ayant un
DEVI a acces a davantage d’informations tactiles et kinesthésiques. Cela lui apporte une

perception de son corps dans 1’espace et contribue a sa stabilité posturale :
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PE?2 : Parce qu’on a toujours tendance a le mettre sur le canapé, sur un petit coussin.
Et en fait, pour lui, ce n’est pas assez net. Tandis que, s’il est sur quelque chose de dur,

méme un angle [...] il a des informations plus claires.

PE3 : [L’enfant se dit] : « ok, il y a quelque chose la, je peux juste me caler contre
pour... quelque part, pour me concentrer sur ce qui se passe au niveau visuel. Ou pour

me rassurer.

PE4 : Comme son schéma corporel n’est pas encore intégré, lui donner le plus
d’informations sensorielles possibles sur tout son corps, des repéres pour qu’il se sente

dans [’espace.

PEG6 : Et [je] vois qu’elle a du plaisir a étre sur quelque chose de dur ! Il y a des

résistances ! Besoin de résistances pour sentir exister !

La majorité des pédagogues en EPS mentionne aussi I’importance du contact des pieds au sol :
PEI : On peut le mettre a table, et la, il faut vraiment que les pieds touchent le sol.
PE3 : [...] que les pieds soient bien au sol, qu’il soit avec un bon angle d’assise.

PE4 : [...] que les pieds soient appuyés sur... Qu’ils soient positionnés... Enfin qu’il

soit dans sa chaise Tripp Trapp®, avec le cale-pied.
PEG6 : [...] qu’il ait bien les pieds ancrés dans le sol ou dans un support.

PE7 : Je l’ai appris plus tard, dans ma pratique, mais le fait d’avoir les pieds bien

positionnés par terre, ce n’était pas une chose a laquelle je faisais attention.

Les pédagogues en EPS formées a 1’approche Affolter (PE4, PE6) et celles ayant bénéficié de
supervisions avec des ergothérapeutes (PE2, PE7) racontent qu’elles ont ét¢ sensibilisées a
I’importance de ces informations tactilo-kinesthésiques a travers ces formations. Les formations
secondaires suivies par PE1 et PE3 laissent a penser qu’elles y ont également été sensibilisées.

PES, jeune professionnelle, ne mentionne en revanche pas d’éléments en ce sens.

5.3.2. Variations posturales
Possibilité d’agir
Les pédagogues en EPS remarquent aussi que, en fonction de sa posture, I’enfant ayant un

DEVI développe des possibilités d’agir tres différentes :
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PE3 : Est-ce qu’il prend des petites initiatives ou est-ce qu’il reste completement
bloqué ? Donc si je vois qu’il prend, qu’il y va : voila | C’est des petits signes qui me

montrent que ¢a a l’air d’étre pas mal en tout cas.

PE4 : Je me rends compte qu’on aurait tendance a toujours vouloir mettre les enfants
en coque. Parce qu’ils sont dans les coques, dans des standings, ou des choses comme
ca, pour qu’ils aient la meilleure des positions. Mais en méme temps, on fixe aussi des

choses et puis on ne laisse pas au corps la possibilité d’explorer.

PES : Les enfants nous montrent des choses différentes suivant les positions qu’ils ont !
J'ai été impressionnée, dans plusieurs situations, de ce changement-la sur les

compétences [...] Ca, ¢ca m’impressionne a ce niveau !

PE7 : [La posture est importante car] c’est déja I’ approche qu’il peut avoir envers une

activité, un apprentissage.

Ouverture a I’espace
Chaque posture offre une ouverture différente a 1’espace. Il semble que plus I’enfant a une
posture verticale, plus il s’ouvre a son environnement. La posture allongé apporte en revanche

une quantité d’informations plus limitée :

PEI : Il y a l"ouverture du champ qui est tres intéressante sur le standing [...] une

position autre, qui ouvre l’espace beaucoup mieux.

PE?2 : Une fois qu’il pourra étre plus assis, il sera plus réceptif. Déja la on arrive a le
mettre des petits moments et on voit que tout de suite : il s’éveille ! [...] [plutét] que

d’étre tout le temps couché, a voir le plafond....
PES5 : Une fois qu’il est assis, il s ouvre un peu plus au monde j’ai I'impression !

PES5 : [Avec le standing] ce qui est intéressant c’est que du coup, il y a la verticalité. Et
puis il y a le haut, le bas, donc on peut travailler aussi des choses plus spatiales. Il y a
des choses intéressantes qui peuvent se faire que je ne peux pas forcément faire quand

il est couche.

PE7 : [La possibilité de] découvrir ’espace un peu plus loin. Et je travaille beaucoup
¢a maintenant avec cette planche sonore qui fait que ¢a résonne. Et je trouve ¢a génial

pour ces enfants de les laisser en autonomie la-dedans et puis qu’ils puissent suivre des

45



objets qu’ils font tomber. Et puis cette idée d’aller un peu plus loin qu’ou son bras peut

arriver s’il le tend.

Activité manuelle
Les pédagogues en EPS observent aussi que la posture assise est la plus favorable pour

I’exploration manuelle et la coordination visuo-manuelle :
PEI : [...] s’il maintient la position assise [...]il peut libérer les mains.

PE?2 : [Assis], quand il est plus tonique, je travaille en guidance [pour essayer de] lui

faire toucher des choses.

PE3 : « Votre enfant nous montre qu’il a besoin d’avoir des points d’appui et une
certaine stabilité. 1l s’appuie contre le mur, il peut regarder son livre, parce que ses

bras sont libres ».

PE4 : Il faut qu’il soit dans sa coque, bien droit, bien positionné, avec les mains posées
aussi [...]. Comme il arrive a bouger le bras gauche, je mets un antiglisse [...]. Et
comme il a le mouvement [...], quand il appuie, il a la réponse du ventilateur qui produit

de [’air et de la lumiere.

PE5 : Elle commengait justement a avoir une coordination cil-main, a essayer
d’attraper certains objets. Et je trouve que c’est la aussi que [’on voit leurs compétences.
Parce que quand ils sont couchés, c’est parfois plus difficile pour eux de faire les
mouvements pour venir chercher ou comme ¢a. Tandis que quand ils sont assis, je trouve

qu’ils ont une meilleure tenue. Je ne sais pas comment dire, mais voila, c’est différent.

PE7 : [1l doit étre] tenu au niveau du tronc, bien stabilisé, de facon a avoir les bras

libres, pour pouvoir agir sur le matériel qu’on lui met a disposition.

Les propos des pédagogues en EPS soulignent I’importance de considérer les postures de
I’enfant ayant un DEVI dans leur dimension fonctionnelle. Les professionnelles observent que
la stabilit¢ posturale et ’accés a des postures variées favorisent a la fois la réception des
informations multisensorielles et ’action de I’enfant dans son environnement. Les formations
continues semblent leur offrir des pistes pour soutenir les enfants ayant un DEVI a travers

différents positionnements.
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5.4. Environnement de I’enfant

Cette troisieme catégorie met en évidence comme les pédagogues en EPS exercant au sein d’un

SEI considérent les postures des enfants ayant un DEVI, en lien avec leur environnement.

5.4.1. Domicile

Contexte socio-économique
Lorsqu’elles travaillent au domicile, les pédagogues en EPS observent que les postures des

enfants dépendent de I’espace a disposition et du mobilier présent :

PE3 : Autant certains nous font aller volontiers dans la chambre de [l’enfant, donc
souvent c’est tres accessible au sol ; autant, pour certaines familles qui viennent
d’autres cultures, de nous recevoir dans leur salon, c’est hyper important. Méme si on

n’a plus du tout la place pour bouger apres (rires).
PES5 : [...] par exemple devant une petite table comme ¢a, il va étre a genoux.

PE?7 : Parfois, on va a la maison et il y a la table, les chaises Ikea, et puis c’est ce qu’on

a. Et puis, voila, on travaille avec !

Moyens auxiliaires

Du matériel spécialisé s’ajoute, parfois, au mobilier conventionnel du domicile. Ces moyens
auxiliaires sont présents lorsque 1’enfant ayant un DEVI a aussi d’autres troubles associés.
Puisque ces supports participent au soutien et/ou au renforcement postural, ils sont utilisés lors

des séances :

PE] : Pendant que je viens travailler, on va le positionner dans un standing. Parce que

¢a sera déja une heure de passée.

PE4 : Je fais de la stimulation visuelle quand il est dans sa coque, parce qu’il ne tient

pas assis tout seul.
PES5 : Maintenant, il a méme le standing, donc on travaille aussi d autres choses.

PEG6 : Il y a plusieurs enfants qui ont aussi des corsets, qui ont déja eux méme des

structures pour les aider a rester, des moyens pour étre tenus.

Contexte socio-culturel
En plus de ces réalités matérielles, la mani¢re dont 1I’enfant se tient dans 1’espace dépend aussi

de dimensions socio-culturelles.
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Deux professionnelles ont plusieurs années de pratique dans des familles issues d’autres

cultures. Elles ont découvert que le rapport au corps et a certaines postures est aussi culturel :
PE1 : Certaines cultures ne mettent pas les enfants par terre du tout.

PE3 : Jel ai installé tout naturellement au sol et j’ai dit a la maman : « on va le coucher,
et cetera... ». Et la maman s’est raidie, vraiment ! [...]. Je n’ai pas compris que ¢a
pouvait la heurter a ce point. Et puis elle a pu m’expliquer, mais plus tard, avec [’aide
de linterprete [ ...] que, dans leur culture, la position comme ¢a, couché sur le dos, ¢a

évoquait la mort.
Les interprétations d’une méme posture sont différentes et doivent étre explicitées :

PE3 : C’est des éléments qui peuvent sembler anecdotiques, mais qui peuvent, juste en
les mettant au clair, éviter parfois des malentendus ou que les gens se sentent envahis,

ou agresses, ou... qu’il y ait une ingérence de notre part.

5.4.2. Partenariat avec les parents
Expertises partagées
Les pédagogues en EPS collaborent avec les parents. Certaines d’entre elles n’ont cependant

pas ’impression de parler spécifiquement des postures avec eux :

PE1 : Alors oui, les parents ont des questions par rapport au positionnement, mais moi

je vais plus insister sur le plan visuel.
PEG6 : Ce n’est pas une discussion théorique, ¢a non. Moi je ne le fais pas.
PE7 : C’est vrai que ce n’est pas une chose que je vais forcément relater aux parents.

Cette impression pourrait venir du fait que ce n’est pas discuté, mais s’inscrit naturellement
dans la séance. Quatre pédagogues en EPS évoquent en effet les observations et actions

partagées :

PE?2 : Parfois [la maman] me dit : « Ah je fais comme ¢a et puis ¢a marche ». - « Ah !

bonne idée ! ». Et puis voila, c’est vraiment un échange.

PE3 : Oui, bien sir ! Oui, oui ! Moi je travaille toujours en présence des parents. Et

bien sur, bien siir qu’on échange la-dessus !
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PE4 : Donc la on était les deux en disant : « On va essayer de faire comme-ci, on va

essayer de faire comme ¢a ».

PEG6 : Moi je crois que tu en parles dans les situations [...] on essaie de le vivre dans
lactivité. Je vois comment le parent tient l’enfant, je dis : « Chouette, c’est une tres
bonne idée, je le sens bien ». Je souligne des bonnes compétences du parent par rapport

au positionnement.

Les professionnelles s’adressent aux parents pour connaitre les postures les plus favorables pour

I’enfant, car elles reconnaissent leur expertise :

PE2 : C’est quand méme eux les experts de leur enfant, donc on apprend aussi

beaucoup.

PE4 : Les parents connaissent leur enfants mieux que nous, qui ne sommes la qu’une

heure et demie par semaine.

PES5 : Dans le confort de l’enfant, j’ai tendance vraiment a demander a eux. Parce que

c’est eux qui savent. Moi je ne le vois pas beaucoup.

PEG6 : Tres souvent, c’est moi qui demande aux parents comment [’enfant est le mieux.

Parce qu’eux, ils le savent. [...] Je pars, au départ, de leur information.
Il arrive aussi que les parents interrogent les pédagogues en EPS :
PE4 : « Mais oui, mais vous savez mieux que moi ! ».

PE5 : La maman, elle me demande : « Comment vous voulez qu’on fasse la séance ?

Est-ce que vous voulez qu’il soit assis ? ».

Empowerment parental

Les enfants ayant un DEVI ont parfois des troubles associés importants ou présentent un état
de santé¢ fragile. Il arrive que les parents soient moins confiants en leurs compétences
concernant les postures de leur enfant et s’en remettent alors a I’expertise des professionnelles.
Is éprouvent aussi des réticences a mobiliser leur enfant. Deux pédagogues en EPS en ont fait

I’expérience :
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PE1 : Ils ont plein de tuyaux a [’hopital, et il a plein de bips tout le temps. Une fois
J ‘étais avec un papa a l’hopital et puis le papa a dit qu’il fallait changer le pyjama. On
commence, on essaie, avec les tuyaux on fait tres attention. Tout a coup, il y a tout qui
se declenche. [...] On a eu peur [...]. Mais voila, pour dire que parfois on fait le mieux
possible mais on fait quand méme déclencher tous ces appareils | Donc, apres c’est

normal qu’on soit méfiant quand on manipule [’enfant !

PEG6 : Quand ils ont de la morphine et tout, il faut étre tres sensible a leur douleur ! Est-

ce qu’il souffre d’un certain positionnement ou pas ?

Deux pédagogues en EPS (PE1 et PE3) soulignent aussi que les parents ont besoin d’étre
soutenus dans leurs compétences et dans la confiance en leurs actions. Ces professionnelles ont
de nombreuses années d’expérience, ce qui pourrait expliquer qu’elles aient acquis une certaine
assurance, malgré les situations parfois difficiles. En cours d’entretien, elles évoquent des
¢léments qui contribuent a soutenir I’empowerment parental concernant les postures de leur

enfant :

a) Interagir avec I’enfant

Il est important de soutenir I’interaction entre 1’enfant ayant un DEVI et ses parents :

PE] : En tout cas quand ils reviennent de [’hopital, ils sont tout de suite méfiants dans
la manipulation [...]. Un enfant qui ne voit pas, ce n’est pas un enfant qui n’entend pas !
Donc aussi parfois réexpliquer ¢a. Parce qu’autrement c’est vraiment arréter de parler
avec l’enfant, ne plus rien laisser anticiper, ne plus rien dire. Comme si ¢ était li¢, mais
non ! [...] Tout ce qui est spontané avec un autre enfant, tout d’un coup, ¢a s arréte.
Donc c’est aussi a nous, en tant que professionnelles, de dire qu’il entend bien donc
« racontez-lui plein de choses, expliquez ce que vous faites ! ». Et puis on revient a cette
histoire de regard qui n’est pas la... Et qui fait que [’'instauration du lien est beaucoup

plus compliquée a se mettre en route.

b) Observer les auto-ajustements de I’enfant

Il est important d’expliquer certaines postures adaptatives trouvées par I’enfant lui-méme :

PE1 : 1l y a aussi le fait de regarder tres pres, et bien on dit que c’est normal pour lui !
Donc ¢a, on ne va pas changer. Dans ces conditions ¢a serait normal pour lui. Oui.
Regarder la télé, a 40 cm avec un grand écran. Les parents disent « ¢a va lui gdter les

yveux et puis ¢a va étre affreux ! ». Eh bien, non, si c’est la distance qu’il lui faut !
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PE3 : Quand on a des petits qui utilisent justement assez typiquement le mouvement de
pencher la téte et qu’ils vont commencer [’école, on explique aussi. Si ce n’est pas moi,
Jje dis aux parents de transmettre l’information, qu’en fait c est important pour [ ’enfant,
qu’on ne va pas lui demander : « Tiens-toi droit » | Parce que, s’il se tient droit, ¢a va
redémarrer le nystagmus et il n’est plus stabilisé. Donc voila, faire comprendre que

c’est une super adaptation que [’enfant a faite.

PE3 : Ce qui peut paraitre bizarre pour un enfant normal - s’il penche sa téte, c’est
qu’il a un torticolis - pour un enfant qui a un déficit visuel, si on sait que c’est pour

stabiliser le nystagmus, ¢a vaut la peine de donner [’information.

¢) Utiliser les moyens auxiliaires

I1 est important de soutenir les parents dans I’utilisation des moyens auxiliaires :

PEI : Cam’est déja arrivé de dire : « je change d’heure » ou « je viens a tel moment et
puis pour une fois je vois les moyens auxiliaires ». - « Ah mais ils sont a la cave ! ».
Donc ils ont I’honnéteté de dire qu’ils sont a la cave. Mais les moyens auxiliaires, si on

ne renforce pas les parents c’est tres difficile pour eux, de tenir [...].

d) Exercer en modélisation
Il peut étre intéressant que la professionnelle explicite ses pratiques aux parents, pour qu’eux-

mémes se les approprient et modifient les positions de I’enfant :

PE3 : lls constatent que je change de position. Je leur explique pourquoi. Et puis [’idée
c’est qu’apres, s’ils veulent refaire un travail de stimulation visuelle, ils vont le faire un
peu en modélisation. Et puis ils vont comprendre. Ce n’est pas juste reproduire un geste
qu’ils ont vu faire. Mais c’est comprendre pourquoi on le fait maintenant en position
couchée et qu’apres on verra quand l’enfant gérera sa position assise, comment il gere
par exemple les poursuites visuelles. Qu’ils comprennent ! En fait l'idée c’est ¢a. C’est
de les outiller avec quelques informations pour comprendre ce qu’ils font. Parce que je

trouve que si on comprend ce qu’on fait, ¢a a du sens !

Les professionnelles en EPS soulignent que, si certains parents rencontrent des difficultés a

s’approprier ces ¢léments, cela ne reléve pas d’un manque de volonté de leur part :

PE] : Mais il faut parfois aussi quittancer pour les parents, parce qu’ils ont vu cet
enfant hyperprotége a [’hopital, c est difficile apres, de penser que c ’est comme un autre

enfant, pour plein de choses.
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PE?2 : J'amenais plein de choses, d’idées... et puis il y avait d’autres soucis. Donc ce
n’était pas leur priorité. Enfin...méme si, oui, dans leur téte, peut-étre, mais apres, dans
la pratique ils n’arrivaient pas a prendre ce que j’apportais [...] Et puis ils prennent ce
qu’ils veulent hein ? C’est énorme ce qu’on leur amene parfois. lls ne peuvent pas tout...

Donc petit a petit, ils font ce qui leur convient aussi a eux.

5.4.3. Partenariat avec les professionnels du réseau

Se renseigner et informer

Si les pédagogues en EPS soutiennent les parents, elles ont parfois elles-mémes besoin d’étre

aidées pour comprendre et ajuster les postures des enfants :

PE7 : Mais je reste toujours en questionnement avec elle, par exemple, de ce qui serait

un positionnement adeéquat. Est-ce que ¢a lui convient exactement ce qu’on fait ?

Lors des entretiens, I’interaction avec des professionnels du réseau interdisciplinaire

(physiothérapeutes, ergothérapeutes, ...) est mentionnée spontanément, par toutes les

pédagogues en EPS. Elles les interpellent principalement sur les questions de confort ou de

douleur engendrés par les postures :

PEI : [C’est]la discussion, avec la physio, avec les médecins [...] qui fait qu’on va
privilégier une position plutot qu’'une autre. Surtout éviter les positions pathologiques,

surtout ¢a.

PE?2 : C’était vraiment pour voir comment elle le manipulait, comme il n’est vraiment

pas autonome. Et puis justement savoir, s’il a des choses qu’il faut éviter.

PE4 : J’avais besoin d’abord de m’assurer en me disant : bon, voila, cet enfant a ¢a. Je

ne voulais pas faire de bétises, ou qu’il y ait des contre-indications des choses comme
¢a.

PES5 : Alors moi, en général, ce que je fais déja, c’est que s’il y a- je ne sais pas- une
physio ou quelqu ’'un qui est dans la situation, qui est plus, justement, au niveau corporel,

et bien je vais lui poser la question aussi de savoir comment [l’enfant] est bien.

PEG6 : Tres souvent, c’est vrai que les ergo ou les physio avec qui on travaille nous
donnent des pistes. De dire, voila, pour cet enfant-la, voila ce qui est le mieux [...]

quand je vais a I’hopital je demande aux infirmieres quel est I’emplacement le meilleur.
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Si les pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI s’informent auprés des autres
professionnels, il en va aussi de la dynamique inverse, puisque ces professionnels interpellent

aussi les pédagogues en EPS :

PE] : Par rapport a la vision, « Est-ce que dans cette position je vais favoriser aussi la
vision, ou je restreins la vision » ? C’est des questions que [les physiothérapeutes]

posent.

PE4 : 1l était photosensible et une des questions de la physio, c’était : « est-ce que ¢a

aurait pu provoquer des crises d’épilepsie » ?

Si elles n’ont pas elles-mémes la réponse, ces deux pédagogues en EPS expliquent essayer de

maniére empirique ou relayer I’information a d’autres professionnels plus a méme d’y répondre.

Une pédagogue en EPS souligne aussi le role important d’information et de sensibilisation du
réseau par rapport aux postures observées. Elle donne plusieurs exemples de situations pour
lesquelles les postures observées ont conduit a des erreurs d’orientation voire de diagnostic des
enfants, avec des conséquences parfois lourdes sur leur parcours de vie. Les postures observées
chez les enfants ayant un DEVI (balancements, flexion du buste, restriction de mouvements)
risquent d’étre assimilées a des troubles du comportement ou des troubles du spectre de

I’autisme :

PEI : Donc la aussi ¢a pourrait étre des signes de traits autistiques. Et puis les enfants
ne peuvent pas dire s’ils voient ou comment ils voient, parce qu’il n’y a pas de
comparaison avec ‘ bien voir’. Donc ce n’est que notre observation, celle des parents,
celle des différents professionnels qui font faire que non, c’est peut-étre plutot la vision

qu’il faudrait controler.

Travailler de maniere cohérente

Les professionnels collaborent dans une optique commune vis-a-vis des postures de 1’enfant
ayant un DEVI. Les pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI suivent les indications
données par les autres professionnels pour renforcer les occasions naturelles d’apprentissage de

I’enfant et soutenir ainsi son développement postural :

PEl : On va travailler en tenant compte du positionnement indiqué par la

physiothérapeute.

PE?2 : [...] on est tous dans cette histoire de le muscler un peu.
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PE3 : Comme je sais que la personne travaille la position assise et les appuis, je peux

aussi utiliser ¢ca dans ma séance.
PE4 : Je reprends des exercices de la physio, en y ajoutant des éléments visuels.

PEG : La physiothérapeute dit : « en ce moment, nous sommes en train de travailler le
chevalier servant pour se mettre debout ». Ok, tout le monde sait qu’elle en est la. Donc
a chaque situation, a la place de le mettre nous debout, on fait vivre ce changement par

I’enfant.

Mais elles apportent aussi certaines nuances et n’utilisent pas forcément les postures dans un

méme but. Travailler de maniére cohérente ne signifie pas nécessairement faire la méme chose :

PEI1 : Par contre parfois on sera un peu plus nuancés, par exemple par rapport au
youpala. C’est la premiere fois ou l’enfant peut aller vers un objet qu’il a choisi, donc
on ne dira pas « c’est youpala toute la journée », mais pour un moment précis de la
seance, on acceptera le youpala pour justement lui faire explorer [’espace, ce qu’il n’a
pas le loisir de faire sans cet instrument.

VS : Vous dites « on est un peu plus nuancés » ?

PE1 : Parce que les physio disent : « non ». Nous on dira : « oui mais... ». Enfin, en
tout cas c’est ma position. Parce que ['initiative, la découverte de [’espace est quand

méme tres importante.

PE3 : C’est toujours extrémement intéressant, parce qu’'on va utiliser des
positionnements, mais dans un but différent. Comme je disais tout a [’heure, elle, elle
va peut-étre proposer a l’enfant un positionnement pour renforcer son tonus, pour
l’aider a controler sa téte, pour l’aider a prendre des appuis au sol, .... Et moi je vais
utiliser un positionnement pour libérer les possibilités visuelles. Donc parfois c’est... je
suis un poil en arriere, je travaille encore parfois couché, alors qu’elle, elle travaille

déja en position assise.

Ces ¢éléments montrent I’ importance de s’intéresser aux postures des enfants ayant un DEVI en
lien avec le contexte dans lequel elles apparaissent. Le partenariat entre parents et pédagogues
en EPS est évoqué a travers la reconnaissance mutuelle des expertises. Il est possible que les
pédagogues en EPS les plus expérimentées soient plus a I’aise pour soutenir les parents dans
I’attention aux postures de leur enfant. Les plus jeunes professionnelles se disent parfois moins

assurées.
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Toutes les pédagogues en EPS expliquent aussi avoir des contacts avec d’autres professionnels
pour s’informer de 1’adéquation de certaines postures et travailler de maniére cohérente. La
prise en compte de I’environnement permet de mettre du sens sur les postures observées au

cours des séances a domicile et de proposer d’éventuels ajustements adéquats.

5.5. De Pimplicite a I’explicitation des pratiques
Intuitions
Interrogées sur leurs pratiques concernant les positionnements des enfants ayant un DEVI, les
pédagogues en EPS apportent des premieres réponses plutdt vagues. Elles expliquent qu’il leur

est difficile d’identifier des pratiques caractéristiques, puisque chaque enfant a des besoins

spécifiques et chaque situation est différente. Elles disent procéder de maniére intuitive :
PE?2 : Voila, donc je crois que c’est a sentir, a essayer....

PE3 : C’est pour ¢a que pour moi il n’y a absolument pas de recette. Je ne serai jamais
dans quelque chose de catégorique en disant « on positionne [’enfant comme ¢a dans

ce type de figure ». Non, non, je ne fonctionne pas comme ¢a en tout cas.

PE4 : Mais j’essaie de voir ce qui marche. Je suis un peu dans cette phase-la, en me

disant... voila, j’essaie de tdtonner....
PES5 : Je pense que c’est au feeling quoi !

Maniére de procéder

L’analyse transversale des entretiens met pourtant en évidence trois étapes significatives par
lesquelles passent les pédagogues en EPS lorsqu’elles prétent intérét aux postures des enfants
ayant un DEVI. Ces trois étapes sont : 1. I’observation, 2. le questionnement et la formulation

d’hypotheses et 3. les ajustements.

a) Observation
Puisque les enfants n’ont, pour la majorité, pas (encore) le langage verbal, ils communiquent
leurs besoins a travers la communication non verbale. Les pédagogues en EPS sont attentives

aux signes corporels des enfants (voir Tableau 2, p.57) :

PE?2 : Un peu tous les enfants vont nous faire savoir, s’ils n’ont pas le langage, quils
ne sont pas bien installés, qu’ils sont fatigués [...] ou au contraire qu’ils aiment [...].

L’indice, le thermomeétre c’est | ’enfant, ce qu’il nous montre, ce qu’il nous dit.

55



PE3 : Je trouve que, quand ils sont petits, c’est un élément proportionnellement tres
important. Parce qu’ils n’auront pas les moyens physiques de s ’adapter ou les moyens

langagiers. Oui, mais ils communiquent !

PE4 : J'essaie de regarder : Mais est-ce que la il a suivi ? Est-ce que la il a réagi ?
PES5 : A regarder aussi comment il pouvait mieux fixer les objets et tout.

PEG6 : Ce sont des choses empiriques, tu ne les mesures pas, mais tu les observes.

PE7 : Mais je trouve que si on continue a observer attentivement leurs comportements

et on adapte en fonction, c’est un moyen pour mieux s’en Sortir.

b) Questionnements et hypothéses
Les ¢léments observés font 1’objet d’un « décodage », pour leur attribuer un sens. Les
hypothéses sont construites en considérant le développement de I’enfant, sa motivation,
’activité et le contexte dans lequel ses comportements apparaissent. Pour un méme indicateur,

plusieurs interprétations sont en effet possibles :

PE] : Et puis on ne sait pas si le mal-étre vient de la stimulation qu’on fait, de la

digestion ou du manque de nourriture, de la posture, ...

PE3 : De se dire : qu’est-ce qui fait que cette réaction arrive ? Qu’est-ce qui fait que
I’enfant se détourne ? Qu’est-ce qui fait qu’il est en difficulté ? Et puis apres, c’est a
moi de poser des hypotheses et puis d’essayer de les verifier. Dans tel contexte ? Dans

un autre contexte ce n’est pas comme ¢a. Pourquoi ? Comment ?

PEG : Est-ce qu’ils restent focalisés sur quelque chose ? Est-ce qu’il y a un bruit qui
passe et ils sont completement ailleurs ? La, tu ne peux pas vraiment savoir si c¢’est la
position, si c’est l'intérét, ... Mais tu vois qu’il y a un malaise, donc tu modifies quelque
chose. Tu peux commencer par revisiter un peu la position [...]. Ou alors, changer

completement.

PE7 : S8’il y a quelque chose qui ne va vraiment pas avec la chaise, on va se questionner
sur le pourquoi, on revient a terre pour faire cette activité. Si c’est [’activité qui ne va

pas, .... Voila, c’est tout le temps une réflexion comme ¢a.
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Tonus Peu de tenue de téte Fatigue, manque de tonus
Relachement musculaire Apaisement, confort

Crispation/ hypertonie des orteils, | Effort
des mains, des jambes

Expression du Sourcils Concentration ou effort
visage Mouvements de bouche Tics nerveux
« Mimiques » Sourires
Grimace
Salivation Concentration ou effort
Respiration Tension au niveau des épaules Effort

Moyen de compenser une
hypotonie de base

Sons Pas de son Concentration
Effort
Flot de paroles Concentration
Confort
Pleurs Inconfort, douleur
Rires
Mouvement des | Appui sur un support Besoin de réassurance

mains, des pieds

Tableau 2. Observation et lecture du "langage corporel” de l'enfant ayant un DEVI. Exemples d'indicateurs

issus des entretiens.

¢) Ajustements
Sur la base de leurs observations et des hypothéses de compréhension, les pédagogues en EPS
proposent éventuellement a I’enfant une modification de ses postures a travers un
positionnement ajusté. Les pédagogues sont sensibles a I’importance de proposer des
changements de postures aux enfants ayant un DEVI pour répondre a leur confort et a leur

fatigue :

PE?2 : Justement je trouve que quand on le sent fatigué, c’est clair que je vais faire plutot
des choses ot il est couché [ ...] Et puis quand peut étre au début de séance je sens qu’il

est un peu plus tonique, je vais essayer de le mettre plus assis.
PE3 : Si je vois que l’enfant fatigue ou qu’il veut changer de posture je le change aussi.

PES5 : Alors les signes pour moi... C’est... Bon alors bien siir, s’il y a de la douleur, tout

¢a... Ca c’est bien sir un signe !

PEG6 : L’idée sous-jacente elle est un peu de regarder le confort de [’enfant. C’est le

signe hein ? Le signe : c’est le confort.

PE7 [...]et puis s assurer qu’elle soit aussi confortable.
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Mais elles leur proposent aussi des changement de position pour favoriser I’intégration

d’informations tactilo-kinesthésiques et vestibulaires et pour leur apporter d’autres bases

d’exploration :

PEI : On doit habituer I’enfant a changer de position aussi pour que son systeme

vestibulaire soit aussi un petit peu équilibré.

PE2 : Donc c’est aussi a nous, aux adultes, d’étre attentifs. Et puis de lui présenter
d’autres positions pour qu’il assimile tout ce qu’il devra... Tout ce qu’un enfant fait
naturellement, en allant a quatre pattes, en se cognant, en faisant des choses... Eh bien

c’est a nous de lui faire découvrir ¢a, puisqu’il ne peut pas le faire tout seul.

PE4 : S’il y a un sens qui manque, il faut d’autant plus apporter d’autres stimulations

pour qu’il ait des informations sur la perception de son corps.

PEG6 : C’est important aussi que [’enfant ne passe pas tout son temps dans un maxicosi !
Qu’il soit parfois par terre, sur une couverture, qu’il soit sur un coussin, ou sans coussin

aussi, soit sur le ventre, sur le coté, voila, toutes les possibilités.

Elles relévent plusieurs éléments auxquels elles doivent étre attentives :

a)

b)

Faire participer I’enfant au changement de posture
PE4 : Comment on peut [’aider a ce qu’il fasse lui, et pas forcément faire a sa place ?

Comment lui-méme peut faire, méme le tout petit bout qu’il a ?

PEG6 : Et puis pour moi c’est important de ne pas le prendre et de le poser comment ¢a.

Mais de lui faire vivre les passages.

PE7 : C’est aussi la question de : « Est-ce que je guide son geste ? ». Parce que parfois

c’est aussi intrusif pour les enfants.

Laisser a I’enfant le temps d’intégrer le changement
PE2 : Peut-étre que je changeais trop, et justement l’ergo me disait : « Mais laissez-
lui le temps ! N'allez pas trop vite ! Il a besoin de temps pour que le cerveau traite

l’information ».

PE?7 : Tous les nouveaux positionnements c était vraiment... On voyait trés bien que les
stratégies du regard étaient beaucoup plus difficiles. Vraiment, ce positionnement ¢a

leur demande énormément d’énergie.
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¢) Offrir ensuite un niveau de stimulation adéquat
PE] : Parce on ne met pas cet enfant dans le standing et puis on le laisse comme ¢a !
Donc c’est vraiment continuer, le mettre devant la TV ou devant autre chose, mais,

surtout [’accompagner !
PE2 : Donc apres, c’est a moi de gérer l'intensité.

PE4 : Et puis apres justement de regarder a quelle distance je lui propose les

stimulations visuelles. Que ce soit un rouleau avec des rayures ou des choses...

Au cours des entretiens, les professionnelles témoignent de leurs observations, de leurs
questionnements et de leurs ajustements. Elles évoquent des idées généralistes et identifient
aussi plus spécifiquement leurs pratiques. Les entretiens offrent un temps pour partager leur
travail et le processus de conscientisation des pratiques qui émerge lors des interviews est

explicité par deux professionnelles :

PES5 : C’est tellement intéressant | Parce que la je réfléchis a plein de choses et je me
dis qu’en fait, méme pour ces enfants pour lesquels je pensais que je ne me questionnais

pas... Eh bien en fait, il y a toute cette question quand méme !

PE7 : Mais c’est intéressant par ce que ¢a fait réflechir aussi sur des choses qu’on ne

pense pas trop réfléechies, mais oui, elles le sont finalement dans notre pratique !
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6. DISCUSSION

Des ¢tudes montrent que les postures des enfants ayant un DEVI doivent faire 1’objet d’une
attention particuliére en intervention précoce spécialisée. Les questionnements partagés avec
des pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI soulignent I’intérét qu’elles portent aux
postures des enfants ayant un DEVI, mais également le manque d’indicateurs pour leurs
pratiques. Cette recherche exploratoire composée par des apports issus de la littérature et
d’entretiens semi-directifs avait donc pour objectif de comprendre quelle attention porter aux
postures des enfants ayant un DEVI dans le cadre du SEI Les résultats sont a présent discutés

pour chaque sous-question de recherche.

Comment considérer les postures des enfants ayant un déficit visuel en lien avec leur

développement ?

Puisque la vision participe au développement postural, les enfants ayant un DEVI présentent
des particularités au niveau de leurs postures. Toutefois, aucun retard standardisé n’est établi
par rapport a I’enfant voyant, mais des chemins de développement alternatifs sont observés
(Brambing, 2005). L’identification de postures particulieéres chez les enfants ayant un DEVI est

importante pour la prévention secondaire d’autres troubles du développement.

Les pédagogues en EPS, travaillant au sein de SEI généralistes ou spécialis€¢ basse vision,
observent des particularités principalement au niveau du maintien de téte et du buste. Elles
observent également une restriction de mouvement caractéristique de ces enfants, une
préférence pour la posture allongé sur le dos, et des balancements. Bien que ces postures soient
décrites comme significativement présentes chez les enfants ayant un DEVI, le lien entre déficit
visuel et particularités posturales est peu explicité lors des entretiens. Dans la littérature, des
auteurs font ce lien en explicitant 1’incidence d’un déficit visuel sur I’hypotonie de I’enfant
(Bullinger, 2004), sur le retard du controle de la téte et du buste (Bullinger, 2004 ; Fazzi ef al.,
2002, Prechtl et al., 2001) et sur I’instabilité de I’axe (Prechtl et al. 2001). Fazzi et al. (2002)
soulignent aussi le lien entre absence d’incitation par la vue et la restriction de mobilité. Les
auteurs établissent aussi un lien entre troubles visuels et absence de reflexe de protection

(Alotaibi et al, 2016). Cela n’est pas observé par les pédagogues en EPS que j’ai rencontrées.

Comme le soulignent les pédagogues, I’hétérogénéité de la population d’enfants ayant un DEVI
(diversité des troubles visuels et des troubles associés) complexifie la possibilité de déterminer
si une particularité posturale est, ou non, une conséquence du DEVI (Chen, 2014 ; Fazzi et al.,

2002 ; Flanagan et al., 2003 ; Kesiktas, 2009).
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Etablir ce lien sous-tend aussi une compréhension complexe du développement sensori-moteur

de I’enfant ayant un DEVI, qui n’est pas abordée dans la formation en EPS.

En revanche, cinq pédagogues en EPS formées en basse vision identifient le lien entre déficit
visuel et des postures adaptatives. Comme Noval ef al. (2001), elles évoquent 1’inclinaison de
téte caractéristique en cas de nystagmus. Ces pédagogues apportent aussi de nouvelles
observations par rapport a celles identifiées dans la littérature. Elles soulignent I’importance de

considérer ces postures comme des autorégulations des enfants ayant un DEVI.

Si deux pédagogues en EPS ayant une formation spécifique en basse vision insistent sur ce
point, c’est que ces mémes postures pourraient étre considérées comme pathologiques chez
d’autres enfants. Elles doivent sensibiliser les parents et les autres professionnels a I’éventualité
que ces postures ont comme origine le déficit visuel, et sont une réponse adaptative a celui-ci.
Dans d’autre cas, la connaissance des postures caractéristiques des enfants ayant un DEVI
pourrait aussi participer au diagnostic différentiel avec des troubles du comportement ou des
TSA, par exemple. Enfin, identifier ces caractéristiques posturales est aussi important pour le
dépistage des enfants qui ne sont pas encore diagnostiqués : Ces postures spécifiques peuvent

étre des signes d’appel d’un déficit visuel (Genetti, 2003).

Comment considérer les postures des enfants ayant un déficit visuel en lien avec leur

activité ?

La posture est la base a partir de laquelle I’enfant engage une action dans son environnement
(Lions, 2016, Naville, 2005). Pour les pédagogues en EPS exer¢ant au sein d’un SEI, elle est
une condition d’apprentissage, et éviter la situation de double tache est I’'une de leurs
préoccupations. L’équilibre postural contribue au sentiment de sécurité de 1’enfant ayant un
DEVI. Les pédagogues en EPS remarquent que lorsque les ressources attentionnelles de
I’enfant ne sont pas focalisées sur le maintien postural, elles peuvent Etre dirigées sur

I’exploration (Gallay, 2017 ; Harbourne, 2009 ; Wolfahrt Schillinger, 2003).

Les contacts et résistances avec des surfaces contribuent a ce que 1’enfant sente son corps et se
situe dans 1’espace. Avec un vision restreinte, ces apports multisensoriels sont trés importants.
En effet, la perception de son propre corps est un prérequis indispensable pour interagir dans
son environnement et, en 1’absence de la vue, d’autres modalités sensorielles doivent y
contribuer. Cinq pédagogues font référence a leurs formations continues pour expliquer le role

des apports tactilo-kinesthésiques.
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Puisque dans le développement de 1’enfant voyant, 1’équilibre postural est assuré par la
convergence entre informations visuelles, proprioceptives et somesthésiques (Lions, 2014), il
est compréhensible qu’en situation de déficit visuel, ces deux derniers canaux doivent

particuliérement étre sollicités.

Les changements de postures sont importants pour soutenir I’interaction de 1’enfant dans son
environnement. A travers les positionnements, les pédagogues en EPS ne cherchent pas a
contraindre 1’enfant mais a lui offrir un plus grand potentiel d’action. Ainsi, utilisés comme des
moyens de soutien ponctuels, les positionnements ne suppléent pas un apprentissage actif de
postures par I’enfant (Harbourne, 2009). En variant ses postures, I’enfant expérimente des
rapports différents a son environnement. Dans les entretiens, il apparait que les postures
verticales (assis, debout) sont propices a une ouverture a I’espace en trois dimensions. Or,
favoriser la conscience de 1’espace et des objets qui I’entourent est fondamental pour 1’enfant
ayant un DEVI : il s’agit d’un prérequis a son développement posturo-moteur et d’une étape
pour I’organisation de ses compétences cognitives a travers la découverte de I’objet et de sa

permanence (Alotaibi et al., 2016 ; Fazzi et al. 2011).

Dans les entretiens, peu d’observations spécifiques sont avancées sur le lien entre les postures
de ’enfant et I’utilisation de son potentiel visuel. Il est probable que, comme deux pédagogues
en EPS n’ont pas de formation spécifique en basse vision, les stratégies du regard ne fassent
pas 1’objet d’observations particulieres de leur part. L’ importance de la stabilisation de la téte
est toutefois exprimée (Boulnois & Depardieu, 2016 ; Porro et al., 2005). Lorsque I’enfant n’a
pas acquis un niveau de redressement suffisant pour maintenir sa téte, la posture allongé sur le
sol lui est généralement proposée. Cette posture ne parait cependant pas significativement

propice a I’ouverture aux stimuli visuel, contrairement a la posture assise.

En effet, lorsqu’il est dans une posture assise stable, I’enfant ayant un DEVI s’ouvre davantage
a son environnement. Il peut libérer ses mains pour I’exploration manuelle et les coordinations
visuo-manuelles. Favoriser I’activité manuelle de I’enfant ayant un DEVI est fondamental pour
solliciter le sens tactile et participe a la suppléance a la vision (Arnaud et al, 2002).
L’exploration tactile réduit aussi les risques d’hypersensibilité au toucher. L’utilisation des
mains pour une action évite également les comportements stéréotypés, tournés sur le corps
propre (Fazzi et al., 2002 ; Hatwell, 2003). Le développement précoce de la motricité est trés
important pour favoriser les apprentissages ultérieurs de reconnaissance tactiles de haut niveau,

indispensables a la lecture du braille, par exemple.
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Le développement des praxies sous-tend une nécessaire coordination entre contrdle visuel,
position de téte dans I’espace, motricité et proprioception?>. Il doit également étre soutenu chez

les enfants ayant un DEVI.

Comment considérer les postures des enfants ayant un déficit visuel en lien avec leur

environnement ?

Les postures des enfants ayant un DEVI peuvent étre liées au contexte dans lequel elles sont
observées et proposées. En intervenant a domicile et en inscrivant leurs interventions en lien
avec les routines familiales, les pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI sont sensibles
aux réalités socio-économiques et socio-culturelles des familles. Les résultats des entretiens
montrent que s’intéresser aux dimensions culturelles n’est pas seulement utile pour sélectionner
les activités ou le matériel d’intervention adéquat (Sahin, 2017), c’est aussi fondamental pour
comprendre les postures des enfants. Dans les entretiens, deux pédagogues en EPS soulignent
les sens opposés attribués a la position allongé sur le sol. Il est probable que d’autres postures
fassent I’objet d’interprétations différentes entre parents et professionnels. La décentration des
pédagogues en EPS est nécessaire pour passer des considérations de ce qui serait adéquat d’un

point de vue fonctionnel a ce qui est ajusté d’un point de vue contextuel.

Les études au sujet de I'intervention précoce avec les enfants ayant un DEVI font état de
I’importance de soutenir I’entourage, qui lui-méme soutient le développement de I’enfant (Fazzi
et al., 2005 ; Hatton, Mc William & Winton, 2002). Alors que leur mobilité est réduite, certains
enfants ayant un DEVI sont trés dépendants des positionnements qui leur sont proposés par
leurs parents. Les résultats des entretiens montrent pourtant que certains parents mobilisent peu
leur enfant. L’¢état de santé présent ou passé de I’enfant rend ces parents réticents a changer les
positions de I’enfant. Les pédagogues en EPS doivent comprendre les réticences des parents
tout en les accompagnant vers plus de variation. Cela rejoint 1’idée de Dusing et Harbourne
(2010) selon lesquels I’entourage doit €tre encouragé pour proposer des expériences motrices
variées a I’enfant DEVI et pour soutenir le développement de son contrdle postural et
I’exploration de son environnement. L’explicitation des pratiques par la pédagogue en EPS
favorise cette appropriation par les parents. Pour proposer ces expériences a leur enfant, les
parents doivent aussi observer ses postures et les interpréter (Chen, 2014 ; Demingeon-
Pessonneaux, 2004). La présence du trouble visuel et d’autres troubles associés complexifie

cette tache, mais la rend d’autant plus indispensable.

25 Mazeau, M. (2005). Neuropsychologie et troubles des apprentissages. Paris : Masson.

63



Parents et pédagogues en EPS doivent chercher ensemble a décoder le « langage corporel » de

I’enfant et a lui donner du sens dans son contexte et dans la dynamique de son développement.

Dans cette recherche, les pédagogues en EPS, exercant au sein d’un SEI généraliste ou
spécialisé basse vision, considérent aussi la collaboration interdisciplinaire comme un soutien
important. Elles font souvent la démarche de contacter d’autres professionnels
(physiothérapeutes, ergothérapeutes, ...) en début de prise en charge, particuliérement lorsque
I’enfant présente des troubles posturo-moteur associés. Elles les interpellent a propos des
postures adéquates a offrir a I’enfant. Les pédagogues en EPS formées en basse vision
sensibilisent a leur tour ces professionnels aux particularités posturales des enfants ayant un
DEVI et a leurs besoins. En connaissant les postures travaillées en physiothérapie, par exemple,
les pédagogues en EPS peuvent aussi intégrer ces ¢léments a leur séance, et renforcer les

opportunités naturelles d’apprentissage de 1’enfant.

Quelle attention porter aux postures des enfants ayant un déficit visuel dans le cadre du

Service éducatif itinérant ?

Les pédagogues en EPS exer¢ant au sein d’un SEI doivent préter une attention particuliére aux
postures des enfants ayant un DEVI. Considérer les postures de 1’enfant d’un point de vue
développemental, fonctionnel et contextuel permet des pratiques ajustées et individualisées,

soutenant et respectant les chemins développementaux propres a chaque enfant.

Les pédagogues en EPS doivent observer attentivement les postures des enfants ayant un DEVI.
A travers son langage corporel, I’enfant communique ses difficultés mais également les
stratégies qu’il a développées pour s’adapter a sa situation de DEVI. La communication avec
I’entourage de 1’enfant et les professionnels du réseau est indispensable pour attribuer un sens
aux postures observées. Sur la base de ces observations et de la formulation d’hypotheses de
compréhension, les pédagogues en EPS accompagnent les parents pour qu’ils soutiennent le
développement global de leur enfant. Elles proposent aussi elles-mémes des ajustements

posturaux lors de leurs interventions a domicile.

Porter attention aux postures des enfants ayant un DEVI constitue donc un levier pour les
pratiques professionnelles des pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI généraliste ou
spécialisé basse vision ; ce, a la fois pour les pratiques centrées sur I’enfant, et pour les pratiques

centrées sur son environnement.
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Limites de la recherche

Les résultats de ma recherche présentent plusieurs limites qu’il est important de considérer.
Premiérement, la recherche de littérature n’est pas une revue systématique. Je ne peux pas
prétendre a I’exhaustivité des résultats présentés et proposés sous forme de synthéses dans la
partie théorique de ce mémoire. Une revue de littérature récente (Alotaibi ef al., 2016) semble
toutefois confirmer le manque d’études actuelles sur le sujet. Deuxiémement, les enfants ayant
un DEVI évoqués lors des entretiens constituent un large panel. Je n’ai pas relevé
d’informations systématiques concernant leur age, leur déficit visuel, les troubles ou handicaps
associ¢s. Pourtant, les dysfonctionnements visuels et leurs manifestations sont extrémement
divers. Cette hétérogénéité et ce manque d’information tant a restreindre la possibilité de mettre
en évidence certains résultats. Il serait par exemple intéressant d’identifier comment les
observations et pratiques changent avec ou sans troubles associés, en cas de déficit visuel
congénitaux ou acquis plus tardivement ou encore lorsque 1’enfant est malvoyant ou aveugle.
Dans la réalité, une telle étude s’avererait complexe et difficilement réalisable. Troisiemement,
la recherche de terrain se base sur des entretiens avec sept pédagogues en EPS travaillant au
sein de quatre SEI romands. Le recrutement des participantes sur base volontaire est une
explication a ce chiffre, qui rend la représentativité des résultats limitée. Il serait intéressant de
poursuivre ce travail en interrogeant d’autres professionnels en EPS sur ce théme. Tout au long
de cette recherche, j’ai cherché a adopter une posture de recherche aussi cohérente que possible,
tachant de ne pas tomber dans les deux extrémes que constituent d’un c6té le méthodologisme
a outrance et de ’autre la perspective purement relationnelle et expérientielle (Barbot, 2010).
J’ai cherché a construire ma recherche de maniére rigoureuse, tout en me laissant surprendre
par les découvertes qui sont apparues au cours de ces explorations. Tenir cette posture requiert

une importante discipline et je ne peux garantir sa réussite a cent pourcent.
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7. CONCLUSION

Au début de cette recherche, j’avais I’intuition qu’identifier le lien entre posture et vision dans
le développement de I’enfant pourrait soutenir mes pratiques de pédagogue en EPS. Les
syntheses réalisées sur la base de la littérature disponible ont participé a identifier la dynamique
réciproque entre vision et posture dans le développement précoce. Elles m’ont aussi aidée a
comprendre en quoi le déficit visuel engendre un risque important pour le développement
postural de I’enfant. Alors qu’avec le progres des soins périnataux la prévalence des enfants
ayant un DEVI avec des troubles associ¢s augmente, les liens entre vision et développement
postural doivent plus que jamais étre étudiés. Les entretiens avec les pédagogues en EPS
exergant au sein d’un SEI m’ont aussi invitée a identifier le lien entre déficit visuel et posture
sous un autre angle, pour considérer la visée adaptative de certaines postures adoptées par les
enfants ayant un DEVI. Cette autre perspective me semble, a présent, fondamentale. En
travaillant en SEI, j’avais I’impression que les postures des enfants impactaient la réalisation
de certaines activités. A travers la recherche de littérature et les interviews, j’ai compris que les
postures des enfants constituent une base pour leurs apprentissages. Pourtant, les
professionnelles interviewées admettent se centrer parfois davantage sur la réussite de ’activité
que sur les conditions sous-jacentes qui y contribuent. Comprendre a quel point les postures ont

une influence sur ces résultats inviterait sans doute a y porter plus systématiquement attention.

Cette recherche apporte aussi des €éléments concernant le lien entre les postures de ’enfant et
I’environnement dans lequel elles apparaissent. La dimension culturelle a ét¢ une notion a
laquelle je ne m’attendais pas. En prendre conscience lors des entretiens m’a incitée a y étre
attentive dans ma pratique actuelle, et a contribué & ma collaboration avec des parents. Les
résultats de cette recherche soulignent que porter attention aux postures est un levier puissant
pour le partenariat avec les parents et les autres professionnels. Cela constitue une des

découvertes majeures de cette étude et un outil précieux pour la pratique.

Ce mémoire est une premicre approche. Chaque dimension doit faire 1’objet de recherches plus
approfondies. Du point de vue développemental, par exemple, le lien entre les types de DEVI
et leurs postures adaptatives doit davantage étre identifié. Il serait aussi intéressant de se
pencher plus précisément sur le lien entre les positions de I’enfant ayant un DEVI (notamment
symétriques et asymétriques) et leur impact sur les possibilités de 1’enfant a recevoir les
informations visuelles et a utiliser ses stratégies visuelles. Il serait aussi pertinent de se
renseigner sur le sens attribué a différentes postures d’un point de vue culturel. Cette recherche

s’est centrée sur l’interaction entre ’enfant et son environnement au sens large du terme.
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D’autres études devraient étre menées pour comprendre comment I’attention aux postures de
I’enfants peut soutenir les premiers liens d’attachement entre I’enfant ayant un DEVI et ses
parents. Connaissant les risques dans ce domaines, explorer ce sujet serait particulierement

pertinent.

En choisissant une méthodologie par entretien, je ne m’attendais pas a ce qu’elle constitue un
outil aussi puissant pour 1’explicitation des pratiques et leur conscientisation. A la fin de cette
recherche, cela renforce ma conviction qu’a travers le partage d’expérience, des indicateurs clés
peuvent étre identifiés. Tout en considérant I’hétérogénéité de la « population » des enfants
ayant un DEVI et I’unicité de chaque enfant, il est en effet fondamental de mettre en évidence

des éléments d’observations communs.

Les prestations en éducation précoce spécialisées hautement individualisées ne peuvent,
paradoxalement, pas faire I’économie de reperes communs. A la suite de cette recherche, des
outils pourraient étre développés. Par exemple, un outil d’observation des indicateurs corporels
pourrait étre construit. Afin de soutenir I’interprétation de ces postures, une série de questions
pourrait ensuite étre formulée, comme par exemple : A quel moment de la journée cette posture
est-elle particuliecrement observée ? Quelles sont les postures recommandées par la
physiothérapeute et pourquoi ? Quelle posture permet-elle a I’enfant d’explorer le matériel avec
ses mains ? Un répertoire illustré, contenant des idées de positionnements et de supports
pourrait aussi compléter ces documents. Pensé pour les enfants ayant un DEVI, cet outil pourrait
sans doute étre utile pour les pratiques des pédagogues en EPS exercant tant au sein de SEI
généralistes que spécialisé basse vision. Il pourrait aussi étre adapté pour I’accompagnement

d’autres enfants ayant des besoins en soutien €¢ducatif particuliers.

L’attention aux postures de 1I’enfant ayant un DEVI invite a considérer son développement et
ses apprentissages dans une perspective interactionniste entre les composantes propres de
I’enfant et celles liées a son environnement. Arrivée a la fin de cette recherche, il me semble
fondamental de souligner que, au-dela de ces considérations multifactorielles, il s’agit avant
tout de porter attention a /’emfant. Ainsi, il est important de rappeler que, si, en tant que
pédagogues en EPS exercant au sein d’un SEI, nous souhaitons accompagner les enfants ayant
un DEVI de la maniére la plus ajustée possible, nous devons impérativement tourner notre

regard vers eux. « L enfant n’est que celui qui te prend par la main pour t enseigner ».°°

26 De Saint-Exupéry, A. (1943). Euvres. Paris : Gallimard, p. 701.
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ANNEXES
Annexe A : Interaction vision-posture dans le développement de
I’enfant avec et sans déficit visuel, de 0 a 12 mois

Synthése de Six, d’apreés Boulnois & Depardieu (2016), Bullinger (2004), Caffier & Panien
(2017) et Vasseur (2000).

L’état postural de I’enfant conditionne la
zone dans laquelle il pergoit 1’objet.

La vision périphérique joue un réle dans
la régulation tonique.

Il n’y a pas d’effet majeur de la privation
visuelle sur le développement postural car
les synergies précoces sont a 1’ceuvre.
L’enfant est plus hypotone.

Le tonus augmente

Les postures symétriques et asymétriques
se coordonnent. L.’axe médian se
construit progressivement.

Allongé sur le dos, un meilleur controle
de la téte entraine une amélioration des
capacités de fixation puis soutient la
mise en place de la fusion binoculaire.

Le regard entraine un mouvement de la
téte et favorise ’amorce des
retournements (passage du plat dos a plat
ventre).

Le buste devient un appui suffisamment
solide pour libérer les bras pour les
fonctions de capture et de manipulation.
Le bébé observe les objets, s’en saisit et
les porte a sa bouche.

11 porte I’objet devant son regard, c’est le
début des coordinations oculo-manuelle.

Les mouvements de la téte et du buste
deviennent plus indépendants : seule la
téte est mobilisée lors des mouvements
de poursuite. Le systéme visuel est utilisé
comme outil d’exploration : ’enfant
tourne la téte pour suivre 1’objet des yeux
et s’intéresse a 1’objet a distance.

Le systéme visuel de I’enfant I’incite a
redresser la téte vers le visage de la
personne qui le porte.

Tronc et jambes sont hypotones.

Le passage d’une posture asymétrique a
une autre est complexe. Le bébé a de la
difficulté a expérimenter des postures
variées. La construction de I’axe médian
est retardée.

Allongé sur le dos, la téte est instable.

L’enfant fait peu de mouvements. La

position allongée sur le dos le rassure.

Allongé sur le dos, les bras restent de part
et d’autre de I’axe en « chandelier ».

Porté dans les bras, I’enfant ne reléve pas
la téte.

27 Ces repéres développementaux sont construits & partir de ’observation d’enfants (dits) aveugles.
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Allongé sur le dos, il fléchit son bassin et
amene ses cuisses et ses genoux contre
lui. 11 attrape ses pieds, les regarde, les
porte a sa bouche. Par ce lien entre haut
et bas du corps il accéde aux
coordinations ceil- mains- bouche-pieds.

Allongé sur le ventre, le bébé releve sa
téte.

Avec I’acquisition de la station assise, les
mains son libérées de leur fonction
d’appui et disponibles pour la saisie et
I’exploration d’objets. Avec
I’acquisition de ces nouvelles postures,
I’enfant élargit ses espaces de préhension
diversifie ses manipulations. La
préhension est de plus en plus volontaire.

L’hypotonie est entretenue par le fait que
I’enfant n’a pas d’échange de regard avec
son environnement et qu’il privilégie la
position sur le dos. L’alternance entre une
forte hypotonie (de fond) et une attitude
rigide (de compensation) peut étre
observée. Les jambes sont peu mobiles et
restent en extension.

Allongg sur le ventre, le bébé ne reléve et
ne maintient pas sa téte. Il s’exerce peu
aux rotations. Il est inconfortable et pleure

Les mains et les objets sont portés a la
bouche.

L’enfant passe du plat dos au plat ventre
puis du plat ventre sur le coté.

Allongg sur le dos, les mouvements de
téte sont indépendants des épaules. Le
bébé observe longuement ses mains, les
bouge devant ses yeux, fait les
marionnettes. Il examine les objets qu’il
tient.

La posture assise stable permet la saisie
des objets dans 1’espace controlatérale
(prendre un objet a gauche avec sa main
droite et inversement).

L’enfant ¢largit son espace de préhension
a I’espace de locomotion. Il regarde dans
toutes les directions en tournant la téte,
s’intéresse aux objets plus ¢loignés et
s’en approche en rampant.

11 développe des réactions de protection
vers 1’avant et réflexe du parachute sous
contrdle visuel.

Allongé sur le dos, téte et tronc sont peu
mobiles. Les bras et les jambes sont en
mouvement sans toutefois se regrouper en
flexion. L’enfant a du mal a se coordonner
pour acquérir son axe corporel. Son
hypotonie ne lui permet pas
d’expérimenter les rotations, les reports
d’appuis et les balancements.

I n’y a pas de mouvement de protection a
la chute sur les cotés lorsqu’il est
maintenu assis.

La posture assise étant stable, il saisit des
objets derricre lui.

11 atteint des objets vus a distance grace au
quatre pattes et a la station debout.

Assis au sol, le dos reste arrondi et la téte
dans les épaules. Le déficit tonique de 1’axe
est parfois compensé par un tonus
pneumatique. Cette posture le géne pour
manipuler des objets.

Les initiations de changement de position
sont rares. L’hypotonie entraine peu de
mouvements. L’enfant préfére se déplacer
en glissant sur les fesses plutot qu’a quatre
pattes.
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Annexe B : Données sociodémographiques des pédagogues en EPS
travaillant au sein de SEI rencontrées en entretien

Informations Nombre de
édagogues

Années d’expériences en SEI
0a5ans

6415 ans

15 ans et plus

w NN

Formations initiales

Science de 1’éducation, enseignement primaire
Pédagogie curative

Education spécialisée

Psychologie

~ N W W

Formations continues mentionnées
Cours UCBA

Basse vision

Stimulation basale

Approche Affolter

Introduction au concept Bobath
Bilan sensorimoteur Bullinger

~ NN W W AN




Annexe C : Exemple de citations participant a la formulation des
trois sous-questions de recherche

DEVELOPPEMENT

Réflexe
Tonus
Mouvements

“All infants in this study showed the expected delay in gaining postural
control. [...]. In addition, in these blind infants without brain damage we
found long-lasting ataxic instability when they were brought to a sitting
position or during free sitting “(Prechtl ez al., 2001, p.200).

« La cécité compléte doit étre comprise non seulement comme
I’impossibilité d’accéder a 1’analyse d’images, mais aussi comme le non-
acces a I’analyseur de flux. Les difficultés de recrutement tonique et de
coordination motrice [relévent de cette fonction]» (Bullinger, 1995, p. 41).

Postural items testifying to neuromuscular maturation as regards control of
the head and trunk, which in the literature appear within range for sighted
children are delayed in our study in the case of children who are only
blind” (Fazzi et al., 2002, p. 273).

A blind child develops abnormal postural reflexes and faulty motor
patterns, leading to incorrect distribution of muscular force throughout the
body which precipitates postural and balance deficit” (Alotaibi et al., 2016,
p-1375).

Déficit visuel

« Les enfants strabiques ont un contréle postural moins stable que les
enfants non strabiques du méme age [...]. Ceci pourrait étre la conséquence
de leur déficit visuel par leur strabisme » (Lions, 2014, p.225).

“Our purpose is to describe the abnormal head position that can be present
in many patients with nystagmus [...]” (Noval et al., 2011, p.1).

« Un déséquilibre dans la capacité a traiter les signaux issus des champs
visuels périphériques entraine souvent des postures de compensation
asymétriques figées qui limitent considérablement la mobilité normale du
corps » (Bullinger, 2004, p.107).

Troubles
associés

“What types of motor difficulties, if any, does the child have? Does the child
have a type of cerebral palsy or abnormal muscle tone? How will these motor
problems affect the child’s motor development?” (Chen, 2014, p. 93).

« A variety of disabilities may occur together with visual impairment,
including developmental delays, developmental disabilities or intellectual
disabilities, cerebral palsy, hearing loss, and autism spectrum disorders.
There is also a great variation in the severity of each of these disabilities, in
how they interact with a visual impairment, and the effect of co-occurrence
of two or more disabilities on early development” (Chen, 2014, p.88).
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ACTIVITE

Manuelles

“What positions will allow the child to explore and manipulate objects?”
(Chen, 2014, p.93).

«[...] les activités visuo-manuelles qui « appellent » le sujet vers I’avant.
Pour cela, des installations avec inclinaison antérieure (au besoin avec un
appui thoracique) peuvent donc tout a fait étre proposées » (Boulnois &
Depardieu, 2016, pp.210-211).

« Les positions asymétriques peuvent aussi favoriser les activités de
coordination ceil-main » (Wolfahrt Schillinger, 2003, p. 39).

Visuelles

« D’autre part, la stabilité de la téte est importante pour la vision, car elle
favorise la stabilité du regard et donc la stabilité de I’image sur la rétine,
facilitant le traitement de 1’information visuelle » (Porro et al., 2005, p.
205 [Traduction])

« Le nouveau-né a des capacités de poursuite visuelle lente si son
équilibre postural est assuré : cette capacité est trés dépendante de
I’équilibre postural assuré au bébé qui peine a tenir sa téte » (Camaret
Ninu, 2016, p.51).

« L'éducatrice place Edouard a plat ventre au bord du lit et l'incite a

relever la téte pour voir un objet sonore au-dessus de lui. » (Farine ,1998,
p.33)

«[...] une mauvaise tenue assise (t€te fléchie, regard vers le bas) a un
effet néfaste sur le développement du champ visuel » (Boulnois &
Depardieu, 2016, p.205).

Base

« Certains enfants ont besoin d’un maximum de résistances, contre
lesquelles s’appuyer, ce qui leur permet d’obtenir des informations plus
claires sur leur corps et de favoriser I’interaction avec I’environnement »
Wolfahrt Schillinger, 2003, p.39).

ENVIRONNEMENT

Domicile

« Je propose de travailler sur une couverture au sol dans le salon, dans un
coin bien illuminé » (Mathis & Gallay, 2014).

Parents

« Une réflexion s’engage dans la fagon de tenir J. et son jumeau, autour de
son installation pour le change, dans le transat et la coque » (Camaret
Ninu, 2016, p.48).

78




Annexe D : Courrier aux responsables d’équipe SEI

Victoria SIX
Etudiante MAEPS
Av. de I'Avant-Poste
1005 Lausanne
Victoria.six@etu.hepl.ch
079 845 00 65
Lausanne, le 25 juin 2018

AUX RESPONSABLES D’EQUIPE DES SERVICES EDUCATIFS ITINERANTS

Madame, Monsieur,

Dans le cadre de mon mémoire de Master en Education Précoce Spécialisée, je me permets
de solliciter votre attention. Je souhaite en effet rencontrer des pédagogues en EPS travaillant
en SEI ayant une pratique actuelle ou récente (datant de moins de deux ans) avec un ou des
enfant(s) ayant un déficit visuel (DEVI).

Ma recherche se focalise en particulier sur le regard que les pédagogues portent sur la posture
de I'enfant ayant un DEVI et son positionnement durant les séances. A travers un entretien
d’une durée de 45 a 60 minutes maximum, le/la pédagogue pourra me partager des éléments
issus de son expérience.

Vous trouverez en annexe le document que je vous saurais gré de bien vouloir transmettre
aux membres de votre équipe, en particulier a ceux/celles qui ont suivis/suivent actuellement
un enfant ayant un déficit visuel.

Je vous remercie d’avance pour votre précieuse collaboration et vous adresse mes meilleures
salutations,

Victoria SIX
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Annexe E : Courrier adressé aux pédagogues en EPS et formulaire
de consentement de participation a la recherche

RECHERCHE

Postures et positionnements de I'enfant ayant un déficit visuel lors des séances SEI :
point de vue des pédagogues en EPS.

Responsables de la recherche Madame Florence Wolfahrt Schillinger

Directrice du mémoire

Chargée d’enseignement - Haute école
pédagogique du canton de Vaud
florence.wolfahrt-schillinger@hepl.ch

Madame Victoria Six

Etudiante - Maitrise en Education
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victoria.six@etu.hepl.ch

079 845 00 65

INFORMATIONS AUX PARTICIPANT-E-S ET CONSENTEMENT DE PARTICIPATION

Information aux participant-e-s

Chers professionnels des Services Educatifs Itinérants,

Je vous propose de participer a une recherche portant sur le théeme des postures et
positionnements des enfants ayant un déficit visuel durant les séances SEI a domicile. Le but
de cette recherche est de découvrir vos pratiques, expériences et réflexions concernant les
postures des enfants et les positionnements offerts durant les séances. Il n’y a que trés peu
d’études consacrées aux postures et positionnements des enfants ayant un déficit visuel. De
plus, & ma connaissance, aucune recherche ne s’est encore intéressée a ce que les
pédagogues en éducation précoces en disent, en lien avec leur accompagnement de I'enfant
a son domicile. Chaque pratique professionnelle est particuliére, mais mon hypothése est que
des éléments proches peuvent se retrouver dans les pratiques de différent-e-s pédagogues.
J'espére que cette recherche, grace a votre participation, pourra apporter des pistes de
compréhension utiles aux professionnels ainsi qu’aux enfants et aux familles qui bénéficient
et bénéficieront de 'accompagnement SEI.

La participation a la recherche comprend un entretien d’'une durée de 45 a 60 minutes
maximum. Les entretiens sont enregistrés (audio). Vous étes libres de répondre a mes
questions comme vous le souhaitez et votre anonymat est garanti. Je vous invite a me
contacter par e-mail ou par téléphone afin de convenir d'un moment pour se rencontrer et
réaliser cet entretien. Le lieu sera a définir selon votre convenance (au local SEI de votre
région, a votre domicile ou autre).

Je vous remercie d’avance pour votre collaboration,
Au plaisir de vous rencontrer,

Victoria SIX
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Consentement de participation a la recherche

Sur la base des informations qui précédent, je confirme mon accord pour participer a la

recherche « Postures et positionnements de I'enfant ayant un déficit visuel lors des séances

SEIl : point de vue des pédagogues en EPS », et j'autorise :

L’enregistrement audio de I'entretien 10Ul TINON

L’utilisation des données a des fins scientifiques et la 10Ul "INON
publication des résultats de la recherche dans des revues ou

livres scientifiques, étant entendu que les données resteront

anonymes et qu’aucune information ne sera donnée sur mon

identité.

L’utilisation de données a des fins pédagogiques (cours et 10Ul TINON
séminaires de formation d’étudiants ou de professionnels

soumis au secret professionnel).

J’ai choisi volontairement de participer a cette recherche. J’ai été informé-e du fait que je
peux me retirer en tout temps sans fournir de justifications et que je peux, le cas échéant,
demander la destruction des données me concernant.

Ce consentement ne décharge pas les organisateurs de la recherche de leurs
responsabilités. Je conserve tous mes droits garantis par la loi.

Prénom Nom

Signature

Date
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X : A i
Annexe F : Canevas d’entretien

Ouverture

Nous sommes la pour parler de votre expérience d’accompagnement
d’enfant(s)ayant un DEVI. Mon but est de mieux comprendre vos
pratiques et réflexions par rapport aux postures des enfants ayant un
DEVI. J’aimerais découvrir vos pratiques et mieux comprendre les
différents facteurs qui les influencent.

But de I’entretien

intéressantes, il n’y a pas de juste ou faux.

Comme précisé dans formulaire de consentement de participation a la
recherche que vous avez signé, votre anonymat est garanti. Les propos
de I’entretien sont retranscrits et utilisés pour ce mémoire uniquement.

Par posture je veux dire la manicre dont I’enfant est dans I’espace (par Définitions
exemple assis, couché, debout, sur le coté, ...). Posture et

Par positionnement je veux dire la maniére dont vous participez pour Positionnement
proposer a I’enfant une posture ou une autre.

Je vous invite a vous exprimer librement, toutes vos réponses sont Non jugement

Anonymisation des
données

Notre entretien devrait entre 45 minutes et 1h.
Je vais maintenant allumer I’enregistreur

Avez-vous des questions avant de commencer ?

Duré¢e
Enregistrement
Question

Questions Thémes

De 1210 -1 étant le minimum et 10 le maximum - a quel niveau
d’importance se situe la posture de I’enfant ayant un DEVI durant une
séance selon vous ? Pourquoi ?

Importance posture

Dans votre pratique, est-ce que vous voyez/ vous avez vu des postures
particulieres chez I’enfant ayant un DEVI ? Sont-elles/étaient-elles
différente de celles d’autres enfants a BEP ?

Postures enfants
DEVI
Spécifiques ?

Lors des séances, pour quelles activités proposées a I’enfant ayant un
DEVI sa posture vous semble particulierement importante ?

Activité

Sur quels indices vous appuyez-vous pour savoir ce qui est une bonne
posture pour I’enfant ayant un DEVI ?

Indice
Bonne posture

Si I’on devait le résumer en quelques mots, quel est le role de

I’intervenant en SEI par rapport aux postures de 1I’enfant ayant un DEVI
?

Durant une séance, avez-vous des « actions de positionnement » de Positionnement

I’enfant ayant un DEVI ? Pratiques

Si oui : quand, a quel rythme, comment... ?

Au cours des séances, avez-vous des échanges avec les parents a propos | Echanges

des postures de I’enfant ? Parents

Avez-vous des échanges avec d’autres professionnels a propos des Echanges

postures de I’enfant ayant un DEVI ? Professionnels
Role des

pédagogues SEI
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Parcours professionnel

Pouvez-vous me parler de votre parcours professionnel : Formation Pratiques
initiale, autres formations ? Formations
Formations en lien avec le DEVI ou autres ?

Depuis combien de temps travaillez-vous en SEI ? SEI pratique
Accompagnez-vous régulierement des enfants ayant un DEVI ? DEVI pratique

Remarques ou questions du participant

Souhaitez-vous encore ajouter quelque chose, partager une remarque ou | Remarques,

une question ? questions
Prendre congé

Je vous remercie pour cet échange. Merci
Je vais a présent éteindre 1’enregistreur. Eteindre
Si cela vous intéresse, je vous ferai parvenir les résultats de ma Résultats

recherche sous format PDF.

Questions de relances et d’approfondissement, exemples

Quand vous dites... qu’entendez-vous par 1a ? Si je comprends bien, cela signifie que...

Pouvez-vous préciser/ m’expliquer... J’aimerais en savoir plus a propos de....
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Annexe G : GLOSSAIRE

Sources : Ces définitions sont en majorité issues de Wolfahrt Schillinger (2003), pp.92-116.
Les autres sources sont spécifiées en notes de bas de page.

ACUITE VISUELLE
Capacité a distinguer deux points rapprochés. S’exprime en % d’une acuité normale
dite de 100% ou de 1. L’acuité est meilleure au centre du champ visuel, dans la région
de la macula, comprenant plus de cones qu’en périphérie.

AFFOLTER (METHODE-)
Méthode qui a pour but de faciliter I’intégration des perceptions tactilo-kinesthésiques
ainsi que I’intégration réciproque entre les systémes tactilo-kinesthésiques, visuel et
auditif.?8

ALBINISME OCULAIRE
Absence partielle ou totale, congénitale, de pigmentation au niveau de 1’ceil (iris,
rétine, choroide).

AMAUROSE CONGENITALE DE LEBER
Cécité plus ou moins complete due a une affection du nerf optique ou des centres
nerveux, sans lésion de I’ceil lui-méme.

AMBLYOPIE
Définit un état visuel et non une maladie. Faible acuité visuelle d’un ou des deux yeux.
Si elle n’est pas liée a une 1ésion anatomique décelable (cataracte, opacité cornéenne,
rétinopathie), on parle d’amblyopie fonctionnelle (amétropie, strabisme, nystagmus).
Elle nécessite une prise en charge pour récupérer certaines fonctions (correction
optique, occlusion de I’ceil avec un cache).

ASYMETRIQUE (position-)
Voir SYMETRIQUE

ATROPHIE DU NERF OPTIQUE
L'atrophie du nerf optique est une maladie dans laquelle des fibres du nerf optique sont
détruites, d'ou une perturbation de la vision.?’

AXE CORPOREL
Stabilisation du buste grace au controle dynamique du passage d’une posture
asymétrique gauche a une posture asymétrique droite. Cet appui est une coordination
active de I’enfant. Il est un prérequis indispensable a la libération du bras et de la téte
rendant possible des conduites ceil-main donc de possibilité de manipulation et
d’exploration

28 hitp://www.centrereeducation-hopitaldujura.ch/fr/Nos-prestations/Liste-de-prestations/Physiotherapie/Techniques-et-
methodes-speciales/Techniques-et-methodes-speciales.html
29 hittps://www.futura-sciences.com/sante/definitions/ophtalmologie-atrophie-nerf-optique-16722/
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BATONNETS
Cellules nerveuses sensorielles de la rétine. Ils sont surtout présents en périphérie.
(voir aussi : CONES)

BILAN SENSORIMOTEUR BULLINGER
Outil d’évaluation globale visant a identifier des compétences motrices et sensorielles
dans une perspective cognitive, émotionnelle et relationnelle. Approche issue de la
psychologie du développement qui met ’accent sur les dimensions sensori-motrices et
tonico-émotionnelles de 1’évolution d’une personne.*°

BINOCULAIRE (VISION-)
Qui utilise les deux yeux en méme temps. La vision binoculaire permet une bonne
¢valuation de la profondeur du champ visuel.

BOBATH (CONCEPT-)
« Approche thérapeutique neurodéveloppementale qui permet d’évaluer et de traiter
les troubles engendrés par une atteinte du systéme nerveux central »*!

CATARACTE CONGENITALE
Opacification du cristallin, présent a la naissance. Risque ¢levé d’amblyopie par
déprivation avec nystagmus.

CHAMP VISUEL
Etendue de I’espace vue par les deux yeux ouverts. Il forme une ellipse de 185 degré
horizontalement et de 140 degrés verticalement. Mesure tout ce qu’on peut voir sans
bouger le regard

CHANDELIER (BRAS EN-)
Les bras restent de part et d’autre de I’axe. Les épaules son en rotation externe, les avant-
bras fléchis. L enfant ne peut pas rapprocher ses bras de son corps, explorer ses mains
et les porter devant ses yeux.

CHIASMA OPTIQUE
Croisement des nerfs optiques, a I’intérieur du crane.

CONES
Cellules sensorielles de la rétine, surtout utiles a la vision des couleurs et des détails,
en forte centration dans la région maculaire

CORTEX VISUEL
Se situe dans une aire particuliére du cerveau, au niveau de 1’occiput. Des cellules
assurent 1’analyse des informations apportées par les fibres nerveuses optiques.

CRISTALLIN
Corps transparent en forme de lentille situé derriere 1’iris, qui participe au pouvoir de
réfraction de I’ceil.

30 http://www.absm-andre-bullinger.com/le-bilan-sensori-moteur-dandre-bullinger/quest-ce-que-le-bilan/
31 http://les.vies.denses.81.over-blog.com/article-la-methode-bobath-583758 14.html
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DEFICIT DE LA VISION FONCTIONNELLE
Concerne les personnes présentant une déficience visuelle liée a une maladie, a une
malformation, a une cause périnatale, etc. affectant I’acuité visuelle et/ou le champ
visuel mais aussi plus largement des personnes présentant des difficultés dans le
traitement des informations visuelles et dans 1’utilisation de leur potentiel visuel,
pouvant entraver leurs apprentissages. >

DEFICIT VISUEL D’ORIGINE CENTRALE (DVOC)
Atteinte des structures visuelles apres le chiasma optique (rétrochiasmatique).

DEFICIT VISUEL D’ORIGINE PERIPHERIQUE (DVOP)
Atteinte des structures visuelles jusqu’au chiasma optique (antéchiasmatique).

EXTENSION
Mouvement ou position qui augmente I’angle entre deux parties du corps. L’extension
du buste amene le corps vers 1’arricre.

FIXATION
Capacité a maintenir le regard sur un point ou un objet et a le suivre s’il se déplace.

FLEXION
Mouvement du corps qui amene a une diminution de I’angle entre deux parties du
corps. La flexion du buste amene le corps vers ’avant.

FUSION BINOCULAIRE
La fusion binoculaire est la capacité a traiter simultanément I’image provenant de
chaque ceil.

HYDROCEPHALIE
Agrandissement du crane sous 1’effet d’une hypertension intracranienne (par non
écoulement du liquide céphalo-rachidien chez I’enfant).

INTERMODALITE
Le béb¢ pergoit de multiples informations a travers le toucher et les mouvements de
son corps. Les informations tactiles se coordonnent peu a peu aux autres sens : visuel,
auditif, vestibulaire, etc.

INTOXICATION AU MONOXYDE DE CARBONE
« Le monoxyde de carbone, aussi appelé CO, est un gaz toxique qui ne se voit pas et
ne se sent pas. Il n'irrite pas les yeux ni les voies respiratoires. Quand une personne
respire du monoxyde de carbone, ce gaz entre dans son sang et y prend la place de
l'oxygéne. Cela endommage les tissus et peut étre trés dangereux pour la santé »*>,

KINESTHESIQUE
Se référe a I’information provenant du mouvement du corps. Il s’agit des données
musculaires, ligamentaires, articulaires et labyrinthiques.

32 CPHV, 2015.
33 https://www.quebec.ca/sante/problemes-de-sante/a-z/intoxication-au-monoxyde-de-carbone/
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LEUCOMALACIE PERIVENTRICULAIRE DU PREMATURE
« Atteinte cérébrale de la substance blanche (partie interne du cerveau composée de
fibres nerveuses assurant la transmission d’informations entre les neurones) située
autour des ventricules cérébraux, zones de fragilité vasculaire ».>*

MACULA
Zone centrale de la rétine, a forte concentration de cellules sensorielles. L’acuité
visuelle dépend, entre autres, de son intégrité

MENINGITE
Inflammation des méninges, membranes qui entourent le cerveau et la moelle épinicre.

MILIEUX TRANSPARENTS
Ensemble des tissus et espaces oculaires qui, a I’état normal, ne présentent aucun
obstacle a la progression de la lumicre jusqu’a la rétine, soit : cornée, humeur aqueuse,
pupille, cristallin, vitré.

MOBILITE OCULAIRE
Ensemble des mouvements que peut accomplir un ceil. Permet la poursuite visuelle,
régle la fixation et les saccades oculaires. Se développe durant I’enfance.

MOYENS AUXILIAIRES
« Un moyen auxiliaire est une aide extérieure qui remplace une fonction du corps
manquante ou limitée permettant a la personne handicapée une meilleure intégration
sociale en favorisant sa mobilité, sa communication avec les autres, le controle de son
environnement et 1'accomplissement des gestes quotidiens de la vie »*°.

NERFS OPTIQUES
2° nerf cranien. Les deux nerfs optiques se croisent au niveau du chiasma optique et y
échangent certaines fibres nerveuses.

NYSTAGMUS
Mouvement tres rapide de va-et-vient de 1’ceil, d’origine congénitale ou acquise.
Impossibilité de maintenir le regard sur un objet fixe. L’analyse des caractéristiques du
nystagmus (fréquence, amplitude, orientation, rythme, sens, position de blocage) et
importante pour orienter la prise en charge thérapeutique.

OCCLUSION (TRAITEMENT D’-)
Traitement orthoptique consistant a cacher un ceil de fagon plus ou moins permanente
pour obliger I’autre ceil, qui présente une amblyopie fonctionnelle, a améliorer son
acuité visuelle et parfois sa motilité.

PEG
Gastrostomie endoscopique percutanée. Sonde d’alimentation placée dans 1’estomac.

34 https://www.larousse.fi/encyclopedie/medical/leucomalacie p%C3%A9riventriculaire/185302
35 https://www.ocas.ch/particuliers/prestations-de-lassurance-invalidite/moyens-auxiliaires-de-lai/
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PERIODE SENSIBLE
Phase au cours de laquelle les constituants anatomique et le fonctionnement du
systéme visuel sont particulierement soumis a la qualité de 1’expérience visuelle du
nourrisson.

POSTURE
Désigne la position des différents segments corporels les uns par rapport aux autres et
leur orientation dans 1’espace a un moment donné. Une posture est déterminée par les
points d’appuis qu’elle met en jeu avec un support et par sa dynamique. Dans sa
dimension fonctionnelle, une posture est une position de base stable et optimale a
partir de laquelle une action peut s’engager.

POSITIONNEMENT
« Prise en charge par les soignants de toutes les activités (mouvements, postures et
positions) que 1’organisme accomplit normalement lui-méme ».>’

POURSUITE VISUELLE
Mouvement lent des yeux pour permettre au regard de se maintenir sur un objet en
mouvement.

RETINE
Couche interne de la paroi opaque du globe oculaire, contenant des récepteurs
photosensibles : les cones et les batonnets qui transforment les rayons lumineux en
influx nerveux.

RETINOPATHIE DE LA PREMATURITE
Modification pathologique de la rétine due a la formation et la propagation de
vaisseaux sanguins anormaux dans la rétine qui peuvent provoquer des cicatrices et
entrainer un décollement de rétine.>®

STEREOTYPIES, GESTES STEREOTYPES
Gestes répétitifs et rythmés n’ayant pas de but fonctionnel apparent.

STIMULATION BASALE
Concept développé par A. Frohlich, pour les personnes polyhandicapées. « Le but de
la « stimulation basale » consiste donc a simplifier leur environnement, et donc a le
rendre perceptivement plus accessible, afin qu'ils puissent utiliser les informations
recues. La « stimulation basale » consiste a offrir a la personne une stimulation en
attendant qu'elle puisse l'accepter et l'utiliser ».>

SYMETRIQUE/ ASYMETRIQUE (POSITION-)
Deux états posturaux retrouvés chez le bébé. La posture symétrique déséquilibre
souvent le bébé qui a besoin d’un recrutement tonique €levé. Le bébé adopte le plus
souvent une posture asymétrique lorsqu’il s’oriente vers un objet qui lui est extérieur.

36 Arnaud et al., 2002, p.278).

37 Frohlich, 2000, p. 79

38 hitps://opto.ca/fr/health-library/la-retinopathie-des-prematures

39 http://mediations-aquatiques.com/article-la-stimulation-basale.pdf
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TONUS
Etat de tension permanente des muscles au repos.

TONUS PNEUMATIQUE
Blocage de la respiration utilis¢ comme moyen de compensation lorsque la
coordination entre hémicorps droit et gauche ne peut s’opérer et que 1’équilibre entre
flexion et extension du tronc n’est pas atteint.

VICARIANCE
Processus visant a suppléer a I’absence ou a I’insuffisance d’une fonction : perceptive
ou cognitive ; qui permet a la personne de valoriser d’autres potentialités.

VISION BINOCULAIRE
Perception d’une image unique et nette a partir de deux images rétiniennes distinctes.

VISION FOCALE, CENTRALE
La fovéa (macula) est une partie sur la rétine qui constitue le centre de la vision nette.
Son pouvoir séparateur élevé lui confére la fonction d’analyser des images, de
discriminer des formes, des contours, des couleurs.

VISION FONCTIONNELLE
Capacité a utiliser les potentiels sensoriel, moteur et cognitif et a les mettre en
interaction pour interpréter les sensations pergues de son environnement et pour y
développer une action.

VISION MONOCULAIRE
Ne concernant ou n’utilisant qu’un seul ceil.

VISION PERIPHERIQUE
Composée de 98% des récepteurs qui tapissent la périphérie de la rétine. Zone sensible
aux mouvements et aux déplacements. Il s’agit également d’une fonction d’alerte qui
permet de s’orienter.
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RESUME

En Suisse romande, les jeunes enfants ayant un déficit visuel (DEVI) bénéficient d’un
accompagnement par des pédagogues en éducation précoce spécialisée (EPS) travaillant au sein
de Services ¢éducatifs itinérants (SEI) généralistes ou spécialis¢ basse vision. Ces
professionnelles soutiennent le développement du potentiel visuel de I’enfant et son
développement global. Dans le cadre de leurs interventions, des pédagogues en EPS travaillant
au sein de SEI s’interrogent sur les postures des enfants ayant un DEVI. Elles questionnent les
particularités de ces postures et soulignent le manque d’indicateurs pour leurs pratiques
d’intervention en EPS. Dans la littérature, plusieurs auteurs affirment que les postures des
enfants ayant un DEVI doivent faire I’objet d’une attention particuliére en intervention précoce.
L’absence d’étude sur le sujet dans le domaine de 1’éducation précoce spécialisée m’a incitée a
mener une recherche exploratoire, avec pour question principale : quelle attention porter aux
postures des enfants ayant un déficit visuel dans le cadre du Service éducatif itinérant ?
L’analyse de la littérature et d’entretiens semi-directifs réalisés avec sept pédagogues en EPS
travaillant au sein de SEI généralistes ou spécialisé basse vision, met en évidence trois domaines
auxquels porter attention : le développement de I’enfant, son activité et son environnement. Les
résultats soulignent notamment que : 1) La vision joue un role majeur dans le développement
postural précoce et la situation de déficit visuel est a risque d’engendrer un développement
atypique au niveau posturo-moteur et dans d’autres domaines du développement ; 2) La stabilité
posturale constitue une base pour les interactions de ’enfant ayant un DEVI avec son
environnement ; 3) Des facteurs socio-culturels et socio-économiques ont une incidence sur les
postures des enfants ayant un DEVI. Afin de soutenir les postures de I’enfant ayant un DEVI,
trois étapes clés sont identifiée : I’observation, I’ interprétation et 1’ajustement. Des outils pour
soutenir les pratiques professionnelles en ce sens devraient étre ¢laborés a la suite de cette
recherche. Finalement, 1’attention aux postures comme soutien aux pratiques en partenariat
avec les parents et d’autres professionnels constitue une des découvertes majeures de cette

recherche.

MOTS CLES : Déficit visuel, postures, Service éducatif itinérant, développement précoce,

interaction enfant-environnement, partenariat.
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