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Luisa Gallay

Réalisation d'un document spécifique
sur |I'évaluation de I'enfant en situation
de handicap visuel

Résumé

Avec la nouvelle péréquation financiere (RPT) et la classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF), les procédures d’évaluation sont remises en question. Elles sont pensées et
programmées pour I'évaluation de l'enfant dans sa globalité. Il s’avére qu'une évaluation spécifiquement
liée au déficit visuel est impérative, afin de cibler précisément les besoins inhérents a ce déficit. Fort de
ce constat, la création d’'un dossier d’évaluation a émergé, en collaboration avec différents profession-

nels représentant le pluriculturalisme suisse, qui souhaitent proposer un outil de référence.

Zusammenfassung

Im Zuge des neuen Finanzausgleiches (NFA) und der internationalen Klassifikation der Funktionsfihig-
keit, Behinderung und Gesundheit (ICF), werden bisherige Abkldrungsverfahren in Frage gestellt. Sie sind
erarbeitet worden, um eine ganzheitliche Abkldrung des Kindes zu erméglichen. Nun hat sich aber ge-
zeigt, dass fiir Kinder mit Sehbehinderung zwingend eine spezifische Abkldrung notwendig ist, damit die
speziellen Bediirfnisse dieser Zielgruppe erkannt werden kénnen. In Zusammenarbeit mit Fachpersonen

aus verschiedenen schweizerischen Sprachregionen ist ein neues Abkldrungsdossier fiir Kinder mit Seh-

behinderung entstanden, das als Referenzinstrument dienen kann.

Préambule

Dans cette période de changements et de
réalisation de plusieurs projets d’élabora-
tion de la procédure d’évaluation standardi-
sée (recommandations de la CDIP qui per-
mettront de statuer sur l'attribution ou non
de mesures renforcées), il est important de
mettre en évidence les besoins d'une spéci-
ficité liée au déficit visuel. Pour concrétiser
cette réalité, nous avons choisi de faire un
document sur I'évaluation, qui prenne en
considération tous les domaines du dévelop-
pement sous l'angle des compétences et des
potentialités visuelles de l'enfant. Cette ap-
proche s’inscrit dans une vision biopsycho-
sociale, que nous retrouvons dans la CIF-EA,
version pour enfants et adolescents (OMS,
2007). Une évaluation dans laquelle toutes
les composantes: fonctions organiques,

structures anatomiques, activités et partici-
pation, facteurs environnementaux et fac-
teurs personnels, nous permettent de mettre
en évidence les difficultés spécifiquement
liées a la situation de handicap visuel, mais
également les potentialités. Ceci dans le but
de permettre aux adultes, professionnelle-s
et parents qui s'occupent de I'enfant, de lui
offrir des réponses éducatives adaptées a ses
besoins.

Ce document permettra également de
s'insérer dans une démarche d’ajustement
des pratiques spécifiques liées au handicap
visuel et de la formulation des demandes de
mesures, pour l'obtention des garanties fi-
nancieres de prise en charge pédago-théra-
peutique des enfants et de leur famille. Il est
trés important que cet outil puisse étre une
référence commune aux régions linguisti-
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ques de toute la Suisse, afin d’éviter les dif-
férences de traitement.

Pourquoi une évaluation spécifique?

L'évaluation et la prise en charge de I'enfant
malvoyant exigent des connaissances et des
compétences liées a la vision ou a son absen-
ce. La spécificité de ce domaine du dévelop-
pement requiert une évaluation plus dé-
taillée des différents aspects de la vision et
des perceptions visuelles (perception de la
lumiere, attention conjointe, fixation, par
exemple), fonctions perceptuelles (fonctions
mentales de reconnaissance et d’interpréta-

tion du stimulus visuel).
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Nouvelle péréquation financiére

Depuis le 1°" janvier 2008, les cantons suis-
ses sont devenus, sur le plan conceptuel, ju-
ridique et financier, les seuls et uniques res-
ponsables de la scolarisation des enfants et
des jeunes a besoins particuliers. Dans cette
démarche, la Conférence suisse des direc-
teurs cantonaux de l'instruction publique
(CDIP), a mandaté des experts pour élaborer
un projet de procédure pour la détermina-
tion des besoins individuels (Hollenweger,
Lienhard & Guerdan, 2008). Loutil est en
cours d’expérimentation (voir le site: sav-

pes@phzh.ch).

Les éléments de la procédure et leur positionnement au sein du systéme

Directives cantonales

Niveau
organisationnel

Décision

Niveau Evaluation Réalisation

pédagogique contextuelle

Niveau Evaluation Vérification
individuel individuelle

Figure 1: Les éléments de la procédure et leur positionnement au sein du systéme

Ce tableau montre I'importance de la procé-
dure diagnostique et des étapes précises, qui
prennent en compte une évaluation indivi-
duelle, insérée et complétée par |'évaluation
contextuelle des besoins. Les résultats de ces
évaluations seraient ensuite transmis en
tant que recommandations ou propositions,
au service compétent chargé d’émettre une
décision quant aux éventuelles mesures a
prendre. Suite a ces démarches, I'interven-
tion de la pédagogue spécialisée permettra
la réalisation du projet pédagogique indivi-
dualisé pour l'enfant et I'accompagnement
de sa famille, cela dans un partenariat avec
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tous les intervenants qui s'occupent de lui.
Enfin, apres leur réalisation, ces mesures fe-
raient encore 'objet d'une vérification. C'est
au niveau de 1'évaluation individuelle et
contextuelle, que nous souhaitons apporter
une aide de référence sur l'évaluation de

I'enfant ayant un déficit visuel.

Le dossier d'évaluation

Processus

Le document «L’évaluation de l'enfant mal-
voyant ou aveugle sous l'angle de l'interac-
tion entre ses potentialités et son environne-
ment» est composé d'une présentation et
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d'un outil d’évaluation, dont les différentes
étapes sont encore en cours d’élaboration.
Un premier projet a été imaginé a partir de
notre pratique au quotidien puis soumis a
plusieurs reprises a différents profession-
nels qui travaillent également dans les do-
maines de la pédagogie spécialisée et de la
médecine avec l'enfant malvoyant ou aveu-
gle. Cette démarche a été faite dans le souci
de prendre en compte les différents aspects
qui peuvent contribuer a définir les besoins
de I'enfant et de son entourage, et de mettre
a profit, 'expérience acquise (collaboration
interdisciplinaire) durant ces derniéres an-
nées dans le cadre du CPHV a Lausanne,
ainsi que les expériences des professionnels
(Low Vision) de la Suisse alémanique. Plu-
sieurs rencontres ont été nécessaires, afin de
respecter les sensibilités linguistiques et
permettre au document final d’étre une ré-
térence utile.

Il nous parait important que cette éva-
luation soit en accord avec un systéme natio-
nal et international. D’'une part, nous sou-
haitons faire référence au travail d’élabora-
tion d’'un modéle suisse de procédure d’éva-
luation standardisée, la PES, et d’autre part,
nous souhaitons une compatibilité avec la
CIF (OMS, 2007).

Nous avons fait des choix, mis des prio-

rités et sélectionné les éléments qui, selon
notre expérience de praticie-ne-s, nous sem-
blent prioritaires dans le domaine du handi-
cap visuel. En effet, les difficultés, les be-
soins d’adaptation et de mesures d’aide pour
I'enfant ayant un déficit visuel, sont spécifi-
ques a sa problématique et nécessitent des
réponses ciblées et adéquates.
Il est primordial que cette évaluation soit in-
tégrée dans une évaluation globale du déve-
loppement de 'enfant et de son milieu, mais
celle-ci doit étre mise en évidence sous l'an-
gle de la vision ou de la cécité.

Forme
Le document final se composera de deux
parties: une premiere sous forme d’intro-
duction et de présentation du projet et la
deuxiéme sous forme de dossier d’évalua-
tion a compléter par les professionnel-le-s en
déficit visuel, en partenariat avec les parents
et les autres professionnel-le-s qui s'occu-
pent de I'enfant (dans les domaines médical,
pédagogique, social et éducatif).
Ce dossier d’évaluation sera construit

en deux volets:
1. Données personnelles

Observations des parents et/ou

de I'entourage de I'enfant

Observations dans le cadre scolaire
2. Protocole d’évaluation des compétences

visuelles

Fonctionnement et handicap:

- Fonctions organiques

— Structures anatomiques

— Activités et participation

Facteurs contextuels:

— Facteurs environnementaux

— Facteurs personnels

Selon nos expériences, l'utilisation de ce
dossier d’évaluation doit répondre a certai-
nes regles:

— étre assuré par des intervenant-e-s au bé-
néfice d’'une formation spécifique pour la
prise en charge de I'enfant en situation de
handicap visuel,

— respecter la confidentialité,

— prendre en compte le point de vue de tous
les protagonistes qui s'occupent de l'en-
tant dans une démarche de partenariat.

Le dossier doit également mettre en éviden-

ce que «le développement est un processus

dynamique durant lequel l'enfant passe pro-
gressivement de la dépendance du nourris-
son pour toutes les activités a la maturité
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physique, sociale et psychologique et a I'auto-
nomie. Dans ce processus dynamique, le fonc-
tionnement dépend des interactions constan-
tes avec la famille. Le fonctionnement de l'en-
fant doit donc étre appréhendé dans son
contexte familial.» (p. XIX introduction CIF-
EA). Il est également tres important de sou-
ligner que cette évaluation doit étre différée:
«l faut tenir compte que, chez l'enfant, le mo-
ment de 'émergence des fonctions organi-
ques et des structures anatomiques et de l'ac-
quisition de compétences varie en fonction
des différences individuelles de croissance et
de développement. Des décalages dans 'ap-
parition des fonctions, des structures ou des
capacités peuvent ne pas étre permanents
mais refléter un développement différé. Par
exemple la maturation des voies visuelles.»
(p. XIX introduction CIF-EA). En aucun cas,
cette évaluation ne remplace une consulta-
tion ophtalmique et les diagnostics médi-
caux.

Evaluation de I'enfant malvoyant
ou aveugle
Prise en charge précoce de I'enfant

en situation de handicap visuel

«La vision est le plus puissant systéme senso-
riel qui nous permette de connaitre le monde,
il est la modalité dominante de 'homme. [...]
La vision est plus qu'un sens, elle est: une in-
telligence.»

Ces affirmations de la Dresse Patrizia
Bonini (2002) nous indiquent l'extréme im-
portance de porter un intérét spécifique au
développement de cette faculté qu'est la vi-
sion.

Si cette entrée sensorielle est limitée
sous une forme ou une autre, le développe-
ment de la perception sera différent, voire
perturbé, comme l'indique cette déclaration
du manuel de pédiatrie: «Toute perturbation
de la perception visuelle aura des répercus-
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sions graves sur le développement psychomo-
teur de l'enfant.» (Baumann, Joss & Fawer,
1999, p.26, 3¢™¢ édition).

Pour éviter cela, il est impératif de dé-
pister les déficiences visuelles le plus tot pos-
sible. Comme l'indique Vital-Durand (2003):
«On n’a pas le droit de laisser sans aide un
enfant qui voit mal. Or, nous pouvons savoir
qu'il voit mal, de fagon précise, entre deux et
quatre mois. Sivous attendez, vous empéchez
I'enfant de développer certaines acquisitions.
A l'age de quatre mois, l'enfant regarde sa
main et la contréle. Il s‘amuse a déplacer sa
main en la suivant du regard. Le bébé mal-
voyant ne bouge pas sa main mais la laisse
au fond de son lit ou sur sa jambe. Il faut
donc I'encourager, stimuler sa main en espé-
rant que ses yeux pourront en prendre le
contréle. Le bébé qui arrive a neuf mois en
éducation spécialisée a déja accumulé beau-
coup de retard. Voila pourquoi il faut interve-
nir tres tot.»

Fort de ces affirmations, on peut dire qu'une
évaluation des compétences visuelles de 'en-
fant est extrémement importante, depuis son
plus jeune dge et I'intervention aupres du pe-
tit enfant (bébé) dans sa famille, par la pé-
dagogue spécialisée, doit pouvoir commen-
cer trés rapidement, cela pour éviter une per-
te de temps qui pourrait étre préjudiciable
au développement global de I'enfant et par-
fois irréversible.

Cette intervention pédagogique doit
étre garantie par des professionnel-le-s au
bénéfice d'une formation spécifique en han-
dicap visuel.
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Fonctionnement et handicap

Facteurs contextuels

b. Fonctions organiques

s. Structures anatomiques

d. Apprentissage
et application des con-
naissances (activités
et participation)

e. Facteurs
environnementaux

e. Facteurs personnels

évaluation médicale
(ophtalmologue, pédiatre,
neurologue, rééducateur
de la vision fonctionnelle)

pédagogue spécialisé(e)
et rééducateur/trice
de la vision fonctionnelle

parents, I'enfant,
pédagogue spécialisé(e)
et intervenants

parents, pédagogue
spécialisé(e) et intervenants
(autres professionnels qui
s'occupent de I'enfant)

Rapport médical/

—grille d'observation

diagnostic: —tests
Organe, périphérique, Ioeil:

anatomie

physiologie
fonctionnement:

fixation

—observations des activités
et de la participation

poursuite

sensibilité aux

contrastes

champ visuel

acuité visuelle
répercussion du handicap sur
le développement de I'en-
fant diagnostic étiologique
atteinte vision centrale (cer-
veau) ou périphérique (ceil),
autres pathologies associées
(maladies systémiques,
syndromes, etc.)
Tests (résultats)

—observations cliniques
— entretiens

- observations cliniques
—entretiens

—questionnaires —questionnaires

Figure 2: Evaluation de I’enfant en situation de handicap visuel selon le modéle de la CIF-EA

Fonctionnement et handicap

+ Les fonctions organiques désignent les
fonctions physiologiques des systemes or-
ganiques (y compris les fonctions psycho-
logiques).

* Les structures anatomiques désignent les
parties du corps humain telles que les or-
ganes, les membres et leurs composan-

tes.

Activités et participation

« Apprentissage et application des connais-
sances :cechapitreportesurl’apprentissage,
l'application des connaissances acquises,
la réflexion, la résolution de problémes et
la prise de décisions.

Facteurs contextuels

« Facteurs environnementaux: ils constitu-
ent l'environnement physique, social et
attitudinal, dans lequel les gens vivent et
menent leur vie.

Buts

Le but principal de I'évaluation est de met-
tre en évidence les potentialités et les diffi-
cultés de l'enfant, sur le plan de sa vision
fonctionnelle et ainsi, de pouvoir proposer
une prise en charge qui corresponde aux be-
soins liés a sa situation personnelle. L'éva-
luation permettra de rédiger un rapport
d’évaluation qui sera utilisé pour effectuer:
une demande de prise en charge financiere
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de mesures d’aide, d’établir un projet péda-
gogique individualisé, d'offrir des conseils
aux parents et de proposer un accompagne-
ment éducatif. Ce rapport servira a: adapter
I'environnement de l'enfant, mettre a dispo-
sition une bibliographie et orienter vers une
autre prise en charge si nécessaire.

Conclusion

Comme le dit bien Charles F. Kettering (www.
dicocitations.com): «Le monde déteste le
changement, c’est pourtant la seule chose qui
lui a permis de progresser.» Dans cette opti-
que, il est trés important de profiter de la réor-
ganisation entre la confédération et les can-
tons pour créer de nouvelles pratiques. D'un
systeme centré sur ’évaluation de la vision
fonctionnelle restreinte, nous avons l'oppor-
tunité de passer a une vision biopsychosocia-
le, qui ouvre et compléete nos pratiques profes-
sionnelles dans des relations de partenariat.
Il est également trés profitable de réunir les
différentes sensibilités linguistiques, ainsi
que les pratiques utilisées autour d'un docu-
ment commun. Pour cela, la volonté et la dis-
ponibilité des praticien-ne-s des différentes
régions linguistiques ont permis une excel-
lente collaboration, ce qui mérite d’étre rele-
vé. Le document est encore en réélaboration,
et plusieurs rencontres avec les professionnel-
le-s concernés sont déja planifiées. Quand le
document sera terminé (fin 2009), il sera a
disposition de toutes personnes intéressées.

Luisa Gallay

Pédagogue en éducation
précoce spécialisée CDIP
Rééducatrice en basse vision
Centre pédagogique pour enfants
handicapés de la vue CPHV

Av. de France 30 - CP 133

1000 Lausanne 7

cphvz@bluewin.ch
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