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Madame, Monsieur, 

Je suis Dominique Crunelle, orthophoniste, présidente du CPME de l’AFSA (Association Française du Syndrome d'Angelman).

Je me permets de vous contacter pour solliciter votre aide. Je m’intéresse à la communication de la personne porteuse de syndrome d’Angelman et essaie de développer des démarches pour mieux la comprendre et la faciliter. J’ai proposé à deux étudiantes en dernière année d’orthophonie, Mathilde Hamon et Solène Oillic,  d’y consacrer leur mémoire de fin d’études, sous ma direction.

Notre objectif final sera de réaliser un DVD présentant les spécificités communicationnelles dans le cadre de ce syndrome et proposant des pistes de prises en charge.

Dans un premier temps, nous voudrions recueillir les informations les plus objectives possibles, que seuls les parents que vous êtes peuvent  fournir.

Nous nous permettons donc de vous adresser en pièce jointe un questionnaire. Pourriez-vous le remplir au mieux et nous l’adresser, si possible pour fin août ?

Voici l'adresse à laquelle vous pourrez renvoyer le questionnaire : 

Par mail : dvd.chessep.angelman@gmail.com
Par courrier :   Solène OILLIC



45 Rue Montaigne



59000 LILLE

Merci de votre aide. Nous ne manquerons pas de vous tenir au courant de nos résultats et nous engageons, bien-sûr, à préserver votre anonymat

N’hésitez pas à ajouter un maximum d’exemples et de détails à vos réponses afin qu’elles soient les plus complètes possible.


D’avance nous vous remercions chaleureusement du temps que vous nous accorderez.

Dominique Crunelle, Mathilde Hamon et Solène Oillic


Enquête sur la spécificité de la communication des personnes porteuses du syndrome d’Angelman
Âge : …………..

Type d’anomalie génétique : .......................................
Âge du diagnostic :......................................
· Quels sont les troubles liés à sa pathologie ?
    myoclonies (petites secousses des membres)
ataxie (problèmes d’équilibre et de coordination motrice)
    trouble sévère du sommeil
épilepsie
tendance à baver
problèmes alimentaires (précisez : boulimie, dégoût de certains aliments, reflux (RGO)…) …………………………………………………….............................................
…………………………………………………….............................................
surpoids
scoliose
strabisme
autre(s) : …………………………………………………….............................................
· Suivis 
-  Votre enfant a-t-il déjà été pris en charge dans une structure ?
Non (précisez alors le mode de garde et les démarches de socialisation ou de scolarisation proposées) : …..............................................................................................
…........................................................................................................................................Oui : 

· laquelle ? ……………………………………………………………………………...................

· combien de temps ?..........................................................................................................

· êtes-vous satisfait de la prise en charge ? ……………………………………….................

· pour quelles raisons ? …..................................................................................................
· Est-il toujours suivi ?
Oui
Non

· Une nouvelle orientation est-elle prévue rapidement ? ......................................

· Si oui, de quel type ?...............................................................................................

….............................................................................................................................

· A-t-il déjà été suivi dans le cadre paramédical ou éducatif ?
Non
Oui : (merci de préciser pour chaque domaine coché :




- à partir de quel âge l'enfant a été suivi




- le nombre d'années qu'a duré le suivi




- la fréquence du suivi




- si le suivi est toujours en cours




- quels étaient ou sont les objectifs de la rééducation)

Orthophonie : …................................................................................................................

….............................................................................................................................................
Ergothérapie : …...............................................................................................................

….............................................................................................................................................
Psychomotricité : …..........................................................................................................

….............................................................................................................................................
Kinésithérapie : …............................................................................................................

….............................................................................................................................................
En psychologie : …...........................................................................................................

….............................................................................................................................................
Par un éducateur spécialisé : ….......................................................................................

….............................................................................................................................................
Autres(s) : ………………………………………………………………………………............
· Si vous deviez évaluer la compréhension de votre enfant quand vous lui dites quelque chose, vous diriez : 
qu’il comprend toujours tout ce qu’on lui dit
qu’il comprend tout, mais qu’il faut faciliter la compréhension du message (parole ralentie, phrases courtes, mots simples, appui des gestes…)

(Exemple(s) : ….................................................................................................................

….......................................................................................................................................)qu’il comprend tout sauf quand les phrases sont trop longues ou trop compliquées (Exemple(s) de phrase(s) trop longue(s) non comprise(s) : …..........................................

…...................................................................................................................................................................................................................................................................................)qu’il comprend tout, mais seulement quand ce sont des personnes de son entourage qui lui parlent
qu’il comprend des phrases simples 

(Exemple(s) de phrase(s) simple(s) comprise(s) : ….........................................................

….......................................................................................................................................)qu’il comprend des mots isolés

(Exemple(s) de mot(s) isolé(s) compris : ….......................................................................

….......................................................................................................................................)qu’il ne comprend pas les mots mais préfère un autre code de communication

Lequel ? ………………………………………………………………………………………….

· Selon vous, la compréhension orale de votre enfant est-elle meilleure si vos mots sont accompagnés de gestes/signes/pictogrammes ?
Non
Oui : qu’utilisez-vous pour appuyer vos paroles ?

Gestes symboliques (au revoir, bravo…)


Signes


Pictogrammes 


Images


Autres : ………………………………………………………………………………

· Comment votre enfant s’exprime-t-il ?
 



A l’oral : Phrases / Mots isolés (merci de bien vouloir lister les mots qu’il utilise)

…....................................................................................................................................................................................................................................................................................Cris / Bruits/Mimiques (merci de bien vouloir préciser lesquels)

…........................................................................................................................................Moyen gestuel (Gestes symboliques, Signes Makaton, Langue des signes)

Listez ce qu’il peut exprimer en précisant sa stratégie

(ex : il fait au revoir de la main.

Il signe « merci » en makaton…)…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………..............................................................................................Avec objet transitif (Objets, Photos/Images, Pictogrammes)

Listez ce qu'il peut exprimer en précisant sa stratégie 

…...................................................................................................................................................................................................................................................................................Autres ( ex : se frappe le ventre pour dire qu’il a faim…)…....................................................................................................................................................................................................................................................................................

Si votre enfant utilise des signes ou des pictogrammes, veuillez nous indiquer de quel code ils émanent  :
…........................................................................................................................................
Si votre enfant utilise des images, photos ou pictos pour communiquer, 
· Comment s’y prend-il ?............................................................................................

….........................................................................................................................................................................................................................................................................

· Qui a initié leur utilisation?.......................................................................................

· Dispose-t-il d’un classeur, cahier de communication ou autre mode de classement ? 
Non
Oui : Lequel ?............................................................................................

…............................................................................................................................

· Désigne-t-il sur demande ou va-t-il parfois chercher les pictos là où ils se trouvent pour vous demander ce qu’il veut ? …......................................................

….............................................................................................................................

· Votre enfant a-t-il déjà utilisé une tablette tactile ?
Oui
Non
· A-t-il la possibilité d’associer des signes ou pictos (ex : écouter musique, ou je veux écouter la musique)
Oui
Non
· Les moyens d’expression de votre enfant sont-ils utilisés de manière constante (dans n’importe quel contexte) ?

Oui

Non, cela dépend :


de l’interlocuteur


du lieu


de son humeur


de son état de fatigue, d’énervement


de l’activité proposée


autre(s) : ……………………………………………………………………………
· Fait-il des associations de type mot-pictogramme ou mot-signe ?

Non

Oui

Exemples:...................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

· Votre enfant utilise-t-il un “oui/non” reproductible / fiable 
Non

Oui




Est-il compréhensible par tous ? ….........................................................................


Si non, pour quelle(s) raison(s) ? …........................................................................



Comment se manifeste-t-il ? 


mouvement de la tête


mouvement de la main


mouvement des yeux


aide d’un pictogramme


autre(s)…………………………………………………..............................

Ce oui/non lui donne-t-il une réelle capacité de choix ? 
Non
Oui

Donnez des exemples : ….................................................................................................
· Votre enfant a-t-il conscience du fait que, parfois, il ne comprend pas, ou ne parvient pas à se faire comprendre ? 
Non
Oui 

       Comment le manifeste-t-il ?
colère, agressivité
tristesse, abattement
évitement de la situation : il passe à une autre activité.
autre(s) : …............................................................................................
· S’il fréquente un établissement, votre enfant est-il reconnu dans ses compétences de communication ?

Non

Oui
· Les outils et stratégies qu’il utilise sont-ils connus de tout professionnel ?

Non

Oui

Commentaires : Merci de nous indiquer ici tout ce qu’il vous semblerait utile d’ajouter : - vos commentaires sur les prises en charge

- sur les outils proposés à votre enfant

- votre ressenti face à ses  difficultés de communication

- ce que vous auriez aimé voir mis en application et qui n’a pas pu l’être

-  …et tout ce qui vous vient à l’esprit sur ce sujet

…............................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................


Merci de votre aide précieuse.

Renvoyer le questionnaire à l'adresse mail : dvd.chessep.angelman@gmail.com
ou par courrier : Solène OILLIC



     45 Rue Montaigne



     59000 LILLE[image: image1.png]




