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I-1 HISTORIQUE

Dans les pays en développement, la question deesaaux soins pour les personnes en
situation de handicap se pose de maniére aigué eiplonse, pour des raisons économiques et
culturelles, ne peut pas étre calquée sur le maypédeous connaissons.

En effet, la réadaptation classique institutiormethite cher a I'Etat et & la communauté. Elle
exige des cadres spécialisés dont la formatiodoegiue et colteuse. De plus, ces formations ne
préparent pas les professionnels a travailler @éordedes institutions, qui se trouvent principaletne
en milieu urbain, et nécessitent des infrastrusttn&s colteuses (locaux, matériels, personnels...)

En Afrique, I'OMS estime que 80% des personnesibapées vivent en milieu rurat que
seulement 3% des besoins sont comblés en matiéserdees de réadaptation.

Le principe de la Réadaptation & Base Communaut@BE) a donc été élaboré pour tenter
d'apporter une solution a cette problématique @fitteindre les milliers de personnes handicapées
n‘ayant, jusque la, pas acces aux soins de réséidapize qui entraine leur mise a I'écart aux nixea
social et économique et majore donc leur handicap.

L’OMS a adopté la stratégie RBC suite a la Comféeelnternationale sur les Soins de Santé
Primaire (qui visent a résoudre les principawbfmes de santé de la communauté) de Alma Ata
qui a eu lieu en 1978. Il s'agit donc de favoriksrcession a la santé pour tous en assurant des
services de promotion, prévention, traitement atiaptation. La RBC integre la réadaptation dans
les activités de santé et de développement au migeemmmunautaire. Elle adopte une stratégie
pluridisciplinaire permettant d'assurer des sesviGe un plus grand nombre de personnes
handicapées, en utilisant les locaux, la technelegiles compétences locales existant déja, tout en
offrant un milieu favorable au développement dedmpréhension et de la solidarité, afin d'inclure
les personnes handicapées dans le fonctionnemdéamtcdenmunaute.

En 1979, suite a la Conférence d'Alma Ata, 'OM@digé un manuel (&ider les personnes
handicapées la ou elles vivent gqui expligue comment les personnes handicapdes-reEmes,
leurs familles et la communauté peuvent mener a l@ieréadaptation et l'intégration sociale des
personnes handicapées. Ce manuel a depuis éttargeprouveé sur le terrain et révisé en fonction
des observations recueillies.



I-2 DEFINITIONS

Les programmes RBC sont tous uniques dans la mesuchacun est adapté au contexte
national, mais aussi local (en fonction des divestiations rencontrées sur le terrain, qui peuven
varier dans un méme pays).

Cependant, ces programmes ont tous des caracpgestcommunes, notamment en ce qui
concerne l'approche de la réadaptation. Il sembtat nécessaire de définir précisément les termes
relatifs au handicap, d'autant plus que dans osrfzys, la définition du handicap n'est pas la emém
pour les secteurs de I'éducation, de la santéadail et des affaires sociales, ce qui peut emrai
des difficultés de coordination dans la prestaties services de réadaptation. C'est ainsi qu'a été
élaborée par 'OMS la Classification Internationdies Handicaps (CIH) en 1980, classification
servant de référence aux gouvernements et aux GiN@eplanifier les services de réadaptation et
I'intégration sociale des personnes handicapéesoimgréhension du handicap s'articule autour de 3
termes : déficience, incapacité et désavantage.

- Déficience: "dans le domaine de la santé, la déficienceespond a toute perte de
substance ou altération d'une structure ou fonggychologique, physiologique ou anatomique”. La
détermination des déficiences est utile pour planlés interventions médicales et fournir les aide
techniques. Par exemple, des lunettes peuvent cwapeine déficience visuelle et éliminer un
handicap.

- Incapacité : "dans le domaine de la santé, une incapaciteegmond a toute réduction
(résultant d'une déficience), partielle ou totdke|a capacité d'accomplir une activité d'une fagon
dans les limites considérées comme normales poétrarhumain”. La détermination des incapacités
sert a planifier les services comportant un endraimt aux activités quotidiennes, I'éducation et le
développement des compétences nécessaires pogerxee activité lucrative. Par exemple, une
personne sourde peut apprendre la langue des sifinede pouvoir communiquer. La déficience
(surdité) ne peut pas étre entierement compenaégtadaptation consiste donc a rééduquer la
personne handicapée pour améliorer la fonctioiédten dépit de la déficience.

- Désavantage "dans le domaine de la santé, le désavantagal,socur un individu donné,
résulte d'une déficience ou d'une incapacité quidi ou interdit 'accomplissement d'un réle normal
(en rapport avec l'age, le sexe et les facteursawocet culturels)'. La détermination des
désavantages sert a planifier les mesures destinééiminer les obstacles a l'intégration sociale.
Cela peut consister par exemple a rendre un bétiaveessible aux fauteuils roulants.

- La réadaptationquant a elle est le processus destiné a aidgrdiesonnes handicapées a
développer ou renforcer leurs aptitudes physiquesntales et sociales. Ce processus peut étre
différent suivant les moments de la vie pour unemmépersonne (ex de l'enfant sourd : la
réadaptation va dans un premier temps le rendrabagle communiquer, puis faire en sorte qu'il
recoive une éducation et éventuellement une foamgprofessionnelle. De plus, la réadaptation
visera a ce qu'il puisse participer aux activitéssd famille et de sa communauté. Ces processus
nécessitent donc différents types de services guresi'action communautaire).

La réadaptation classique consiste en des soinapthigtiques (kinésithérapie, ergothérapie,
orthophonie... nécessitant du matériel spécifigligpensés dans des cadres bien définis (hdpitaux,
établissements spécialisés...), en général paswugordonnés avec d'autres services.

La RBC, quant a elle, englobe tous les services aidast gersonnes handicapées a
développer leurs capacitélses connaissances et compétences nécessairela fjoumation de base
des personnes handicapées sont inculguées aurstalidicapés eux-mémes ou aux proches pour



les enfants ou les personnes ne pouvant pas legE®mémes. Un comité communautaire favorise
I'élimination des obstacles matériels et attitudinat veille a ce que les personnes handicapées aie
la possibilité de participer aux activités scolgjrprofessionnelles, récréatives, sociales etiguads

au sein de la communauté. Une personne se tien§ @acommunauté, a la disposition des
personnes handicapées et de leur famille pourcyyetiavec eux a des activités de réadaptation. Les
groupes communautaires aident les familles de peesohandicapées en donnant des soins aux
enfants et adultes handicapés, en assurant l&sptet ou en consentant des préts pour le lancement
d'activités lucratives. Ces ressources communagtaont appuyées par des services spécialisés des
secteurs de la santé, de I'éducation, du travdiéeffaires sociales et éventuellement des ONG. U
personnel rompu aux techniques de réadaptationef@mépaule les agents communautaires et
procede selon les besoins a des interventionsadjsées.

Les personnes handicapées ne se contentent pasel®ir passivement des services mais
jouent un role actif dans leur propre réadaptatiBlles s'aident mutuellement au cours de ce
processus et participent au plaidoyer en faveumpdesonnes handicapées. Grace a des programmes
de sensibilisation et en voyant la réadaptationlianeé la vie de ces personnes, la communauté est
éduquée dans ce domaine et les attitudes négatwamencent a changer.

1-3 OBJECTIFS

Nous voyons donc que la RBC est une stratégie dela#pement participatif qui s'inscrit
dans le cadre du développement en faveur de lapésibn, de I'égalisation des chances et de
I'intégration sociale de toutes les personnes kapées.

Son originalité par rapport a la réadaptation admeset institutionnelle repose, d'une part, sur
le fait gu'elle s'inspire des principes du dévetwppnt participatif a la base, ou les populations
bénéficiaires ne sont plus objets mais sujets et doteurs des changements a opérer et d'autre part
sur des principes de globalité et d'universalité.

La RBC estglobale parce qu'elle s'intéresse aux différents aspdetda réadaptation
intégrative, qui vont de la réadaptation fonctidlena I'emploi, en passant par I'éducation et/ou la
formation professionnelle formelle ou informelldleEestmultisectorielle parce qu'elle fait appel a
des équipes pluridisciplinaires et partenairestésaducation, services sociaux, ONG, etc.). Hte e
déconcentréeparce qu'elle s'appuie sur les administratiomsjices de santé, services d'orientation,
locaux, etc. Elle estdécentraliség parce qu'impliquant les collectivités régionales les
communautés a la base, qui participent a I'élalooraes programmes, a leur mise en ceuvre et a leur
évaluation. Elle estommunautaire et actiygparce que, d'une part, elle s'appuie sur lagiaation
des personnes handicapées elles-mémes, de leliefatrile leur communauté locale ; d'autre part,
elle utilise autant que possible les ressourcéssatxpériences locales, I'aide extérieure n'ieteamt
qgu'en appoint. Enfin, elle esissociative et auto-assistanggarce que privilégiant la contribution
d'associations d'aide a soi-méme des personneghpéds et autres ONG.

De plus, avec la RBC, la réadaptation cesse digtecaffaire exclusive des professionnels
pour devenir un systéme dont la base est constpaédes services dans la communauté et la
mobilisation des ressources familiales et commumias, dans le but de favoriser le bien-étre des
personnes handicapées.

Pour ce faire, elle procéde de l'affirmation d'waéonté politique nationale en matiere de
réadaptation des personnes handicapées ; de ldorisaion des habitudes communautaires
traditionnelles en matiere de prise en charge de membres défavorisés ; du transfert de
compétences complémentaires appropriées a la coaut@upour améliorer davantage sa capacité et
la qualité des services offerts et ce, au moind ¢ de I'implication des personnes handicapées



elles-mémes dans le processus de décision (plainiii; mise en ceuvre, contrdle, évaluation, etc.)
sur laquelle elles gardent le pouvoir, et l'ocaasle participer a leur propre réadaptation.

La RBC apparait donc comme une approche globalecqmprend la prévention des
handicaps et la réadaptation par les soins de gaim@ires, l'intégration des enfants handicapés
dans les écoles ordinaires et, pour les adultesliteres, la possibilité d'exercer une activité
économique rémunératrice.

La RBC a donc pour but d'offrir a un maximum degmemes handicapées, la ou elles vivent
et au moindre co(t, les services essentiels dta# eht besoin ou, en d’autres termes, I'améliorati
de la qualité de vie des personnes les plus désani@iveau socio-économique.

Son objectif est de permettre aux personnes hgmeksade développer au maximum leurs
aptitudes physiques et mentales, d’avoir accessamices en milieu ordinaire et de bénéficier des
mémes possibilités que toute autre personne powemua a une entiere intégration sociale et
économique dans leur communauté et leur société.

I-4 QUI SONT LES AGENTS RBC ?

Le bon fonctionnement de la RBC repose en grand@&paur les « agents RBC », a savoir
les personnes-ressources qui vont permettre lagnigéace de cette approche de la réadaptation.

La RBC, selon les pays, dépend du Ministere d8daté ou des Affaires Sociales. En
fonction de cette appartenance, les agents RBCagap#lés "agent de santé communautaire”, qui
assure la liaison avec la communauté et les adivde réadaptation au niveau communautaire, ou
"agent de réadaptation communautaire/agent de a@weinent communautaire”, qui sera
responsable de la réadaptation (dans notre inteowemous parlerons des « agents RBC », ainsi
qu'ils sont nommeés au Togo).

L’agent RBC est une personne issue de la communayaét suivi une formation de terrain
sur la RBC (pas de formation académique requisee siest la maitrise du langage écrit), désignée
ou volontaire, qui peut étre bénévole ou salaniieast la politique en vigueur dans le pays.

Les fonctions de I'agent RBC sont multiples :

- recenser les personnes handicapées

- entreprendre une évaluation des aptitudes dedmkepersonne handicapée

- communiquer aux personnes handicapées et a &snilld des informations sur une
rééducation appropriée

- tenir des registres sur la rééducation et legrps

- fournir a la communauté des informations sur dasses et la prévention des diverses
incapacités

- travailler avec les dirigeants et les organisetide la communauté pour aider les personnes
handicapées ou leur famille selon les besoins at fexiliter l'intégration des personnes
handicapées dans la vie familiale et communautaire

- aider les personnes handicapées a créer ou cenfeurs propres associations de maniere a
ce qu'elles puissent participer au programme de RBC

- faire partie du comité communautaire de la RB&@n(ité constitué afin de créer un cadre de
concertation opérationnel, permettant des échaogestants entre les différents partenaires
de la RBC, notamment pour que les représentantpatesnnes handicapées et leurs famille
soient fortement impliquées dans I'analyse desibesi la définition des actions a mener).



[I- CONTEXTE D’INTERVENTION DE LA RBC EN AOC
LE CAS DU TOGO

Dans la tradition ouest-africaine, la naissancen ctafant handicapé ou la survenue d’un
handicap chez une personne est interprétée commenalédiction portée a un individu ou a une
famille. L’enfant handicapé a de ce fait un stdiien particulier, et il est alors difficile pourrso
entourage de croire dans ses potentialités : aorsidere souvent comme « perdu ». La honte pése
sur la famille, qui parfois va jusqu’a cacher eteemer I'enfant. Le poids des traditions et de ces
croyances, associé au manque d’'instruction et deatssances sur le handicap - ainsi que le manque
d’infrastructures et le manque de moyens - sontemuun véritable frein a la prise en charge des
enfants handicapés au Togo comme dans d’autresafr&ans.

Au Togo, l'intervention des agents RBC sur le ternga donc tenir compte a la fois des
représentations culturelles du handicap et de ladieet des spécificités du systeme de soin local.

-1 LES REPRESENTATIONS CULTURELLES DU HANDICAP
ET DE LA MALADIE

Nous pourrions commencer par tenter de définireigges mots ce qu’est la culture, avant
d’entrer dans le vif du sujet...

La notion de culture peut faire l'objet d’'un regardultifocal: approche historique,
sociologique, anthropologique, ethnologique maissapsychologique, cognitiviste ou artistique,
toute manifestation humaine peut passer au crible dulture.

S'’il faut donner une définition de la culture, nqaurrions retenir celle-ci : la culture est un
« Systeme de valeurs dynamique formé d’élémentssaapec des postulats, des croyances et des
regles qui permettent aux membres d’'une commurdiatéblir des rapports entre eux et avec le
monde, de communiquer et de développer les capaciatrices qui existent chez éwux Cela
renvoie donc a la fois a un vécu individuel et edif ou social. Nous sommes empreints de notre
culture, nous pensons, agissons et réagissonsetioio des schemes culturels qui sont les nétres.

Pour ce qui concerne notre intervention, nous aort les représentations culturelles du
handicap et de la maladie a travers 3 paradigmescf@amps) auxquels les agents RBC sont
forcément confrontés dans leurs interventions sutelrain : la famille et la communauté, la
spiritualité et la communication.

[1-1-1 La famille et la communauté

Dans toutes les cultures, le concept de famillema r¢sonance. Cependant, « la famille »
revét des aspects bien différents d’une culturaure.

Comme le concept de vieillissement, le concept phaignance a une famille, un groupe ou
une société, les réles des membres de la familte seur sexe ou leur statut vont différer d’'une
société a une autre, d’'une culture a une autre.

Les représentations de la famille dite « nucléaiet celle de la famille dite « étendue » sont
polymorphes. Or, ka connaissance et la différenciation a I'égard gedgterns dominants dans la

1 In Cultures, Vol IV, 1977, p58 (publication UNESCO)



famille sont importantes afin de savoir a qui s‘asker lorsqu’'une décision doit étre prise en
matiére de soins de sahté

Dans certaines sociétés les parents socialemeasrimes ne sont pas forcément les géniteurs.
Par exemple, au Togo, il n'est pas forcément pamtime chercher a impliquer le pére et la mere
dans la prise en charge thérapeutique de leur eraiams que la responsabilité de I'éducation de ce
dernier revient a I'oncle maternel, personnageraést incontournable.

Les roles dédiés a chaque membre d’'une familleptaaissance de leur statut social, ainsi
gue les pratiques de restriction ou de prescripdescomportements des individus (fonction de leur
statut) sont importants a prendre en considérgiamm entrer dans une vraie relation thérapeutique
(schématiqguement la triangulaire patient-famillérttpeute). Les agents RBC sur le terrain
s’inscrivent totalement dans ce cadre.

Au Togo — et comme souvent dans les sociétés mfeisa les agents RBC doivent également
tenir compte du contexte social dans sa globdigis un village, il N’y a pas que la famille proche
qui va étre amenée a prendre en charge I'enfardidegre... mais c’est bien toute la communauté
villageoise qui est impliquée, a des degrés didaagrésence d’'un enfant handicapé affecte en effet
I'équilibre et la dynamique de toute la communaettéette derniére pourra prendre des décisions —
sous la responsabilité du chef du village —pourétucation par exemple.

La communauté fonctionne également avec ses propghss et valeurs. L'éducation et le
réle social de chaque personne dans une familédora aussi jouer sur le type de prise en charge qu
sera mis en place pour I'enfant handicapé. Au Tq@w, exemple, il n'est pas commun que les
parents jouent avec les enfants. Les enfants viwsnte eux, les parents vaquent a leurs
occupations...Ainsi, les agents RBC ont autant deore d'impliquer les freres et sceurs de I'enfant
handicapé dans sa pris en charge que les parents !

[I-1-2 La spiritualité

Nous emploierons plutdt le terme de « spiritualitgue celui de « religion » car il recouvre
une réalité plus large que celle des grandes oelgdites « du livre » (Christianisme, Judaisme,
Islam). La spiritualité englobe également toutesdetres formes de croyances, comme |'animisme,
le chamanisme ou le vaudou par exemple, qui sdahade pratiques que I'on rencontre au Togo.

La spiritualité peut étre considérée comme une cmape essentielle dans I'approche de
I'étre humain. Touchant a I'essence méme de la leiequestion de la spiritualité ne peut étre
occultée lorsqu’on travaille dans le domaine dedaté, et les agents RBC le savent bien. Dans
I'optique ou lintervention va préner une approajiebale des patients, la prise en compte de la
spiritualité s’avére incontournable, car elldétermine la sensibilité de chacun, le corps efpid
étant intrinséquement et indissociablement mélésoaus de notre vie.

Quelle que soit la représentation que I'on ait docept de santé et quelles que soient nos
pratiques en la matieére, soigner ou aider a soigareet en question bon nombre de nos certitudes et
de nos valeurs autour des questions de la vieadudladie, de la souffrance et de la mort. La
spiritualité est alors une clé de lecture et lafgasionnels en santé et les agents RBC ne peuvent
ignorer la part et la place des croyances dangda pn charge des patients.

La connaissance et la prise en compte de ces aeyapirituelles dans un programme RBC
vont permettre de comprendre un certain nombreaie ét d’adapter l'intervention des agents. En
effet, on n'abordera pas de la méme facon la queske la prise en charge des enfants trisomiques

2 COUTU-WALKULCZYK G., Pour des soins culturellement compétents : le modéle transculturel de PURNELL, in Recherche

en Soins Infirmiers, n°72, mars 2003, p.40.

3 LEVY L., Soins et croyances. Guide pratique des rites, cultures et religions & I'usage des personnels de santé et des acteurs
sociaux. Editions ESTEM, 1999, p.12.



(appelés « enfants lune » au Togo. Enfants nésd#onté de Dieu, qui ne sont pas éducables mais
qui sont bien acceptés) ou des enfants IMC, cegants serpents » qui au Togo comme au Burkina
Faso sont souvent des exclus, lorsqu’ils ne sostéiminés a la naissance, ou laissés sans soins,
sans attention.

« lls ne sont pas exclus parce que possedes, man But parce qu’il s’agit d’'un handicap
lourd et incurable, face auquel les familles seaetent totalement démunies. Simplement, le fait de
penser qu'il s’agit d'un génie, d’'un enfant revehan autre, permet a la mere de déculpabiliser et
d’apaiser sa souffrance lorsque I'enfant décedeta »

[1-1-3 La communication

« Vivre, c’est communiquer », nous le savons biEn parlant, en expliquant, en discutant,
on agit sur soi, sur les autres et sur le monde.

Nous savons que le langage est un outil particpligsqu’il est trés intriqgué avec la pensée,
elle-méme faconnée par notre culture. La visiomaunde et I'identité d’'une société résidant dans le
langage (véhicule des représentations propres dautteire), les mots qui seront employés en
référence a une méme réalité extralinguistiquepnemdront pas forcément le méme SENS chez
deux locuteurs issus de communautés linguistiqif&rehtes. Au Togo, il n'y a pas moins de 46
langues pratiquées du Nord au Sud du pays. LessaB&C sont aussi confrontés dans leur pratique
a cet obstacle linguistique, qui les améne a cgcore leur action dans les villages ou ils
connaissent la langue (ou a défaut, il y aurawetgion d’'un traducteur). Il est en effet esserdeel
pouvoir s'assurer que les mots ou concepts emplaypses des personnes handicapées/soignées et
de leur entourage ont bien été compris.

Les représentations culturelles du handicap eadedladie sont donc aussi véhiculées par la
langue du milieu et autres codes de communicaRan.exemple, il existe dans chaque société des
codes de communication en famille : n’importe qai pas « droit a la parole » n'importe quand et
n'importe comment ! Au Togo, un enfant n’a pas tléolia parole si aisément face aux adultes. Alors
guel espace sera laissé a I'enfant handicapé gtaur’c

Il est vrai aussi que dans les sociétés africamegose le constat que la communication est
souvent plus « utilitaire » qu’affective... on papgeu ses émotions, de sa souffrance ou méme tout
simplement de ce que I'on vit au quotidien aveati&. Deés lors, les agents RBC vont-ils étre dans
une démarche de verbalisation de leurs actionammoent aupres de I'enfant handicapé ? Quel sens
cela pourra-t-il prendre ?

II-2 LES SPECIFICITES DU SYSTEME DE SOINS

Nous pourrions la encore commencer par essayeréfileirdce qu'est la Santé, dans une
approche socio-ethnologique, avant de parler dstemses de soins au Togo et la facon dont les
agents RBC s’y inscrivent.

La santé est effectivement un concept bien diffi@d saisir. Il y a d’abord une notion
d’intersubijectivité forte dans le concept de safgé sentir malade ou se dire en bonne santé eent d
caractéres portant notre empreinte subjective).plds, la santé est un concept trés fortement
« culturellement dépendant » ; la culture a untefiieect ou indirect important sur les perceptiens
représentations que I'on a de la santé et de ladigal

Dans un essai remarquabl&. Laplantine cherche a classer les formes éltaimes de la

4 HERAUD M., Les représentations du handicap au Burkina-Faso. Processus de marginalisation et d'intégration des
personnes en situation de handicap. HANDICAP INTERNATIONAL, 2005, p48.

5 LAPLANTINE F., Anthropologie de la maladie. Paris, Editions Payot et Rivages, 2003.



maladie et de la guérison, afin de construire dedetes théoriques qui se veulent méta-culturels. Ce
qui nous intéresse ici, ce ne sont pas tant ledtaés de son étude que son positionnement. Eh effe
Laplantine insiste sur le fait de devoir prendrecempte avec la méme importance tous les discours
sur la santé. C'est-a-dire aussi bien le pointwke médical, scientifique des spécialistes, quei celu
fondé sur les représentations populaires. La malpdut étre approchée en tant que connaissance
objective médicale mais aussi comme processusquomoit la subjectivité du malade et du médecin.

Ainsi, en tant que soignant, (ré-) éducateur eriésan agent RBC, il est important de se
questionner sur les valeurs et représentationsadmadladie et du soin des personnes gue nous
cotoyons.

Ceci est d'autant plus vrai dans un pays conenf@go ou deux médecines, avec des modes
de rationalités différentes, cohabitent dans ld¢esys. L'agent RBC devra donc trouver sa place
entre :

- Une médecine « moderne » basée sur une visionialater et objective de 'homme. Elle est
constamment mise a jour et progresse par la reohaaentifique.

- Une médecine « traditionnelle » qui dépend des ésgmtations culturelles, mentales,
religieuses et sociales que nous avons précédemitentifiées. Elle traite surtout les
problémes de santé en référence a I'environneradiggologie.

[1-2-1 La Médecine Moderne

C’est l'intervention systématique de I'organisatidondiale de la Santé (OMS) a I'occasion
de diverses épidémies ou pour des campagnes dénatame de grande envergure (tentative
d’éradication de la poliomyélite par exemple) aigee les divers programmes d’intervention des
ONG ou autres acteurs de la coopération bilatéealematiére de santé, qui ont contribué a
I'évolution des pratiques de soins en santé, desgdys en voie de développement, ces dernieres
décennies.

Méme s’il persiste de fortes inégalités entre @gspiches et pauvres, le développement des
techniques médicales (échographie, radiologie...Jadaeédecine allopathique en général, ainsi que
I'accés aux médicaments se sont fortement génésatians les pays en voie de développement. Ce
qui a contribué a modifier sensiblement les prasqdu milieu en matiere de santé. Pour autant,
certains examens meédicaux, thérapies ou actesgicaux restent toujours proscrits dans certaines
cultures. Et il est important de le savoir avamndfaire un objectif de soin ! Au Togo, par exemple
si la laryngectomie n’est pas interdite, elle restpendant une intervention délicate tant il eat vr
gue perdre sa voix a une résonance trés négatme&saules populations a forte tradition orale.
Certains patients font ainsi le choix de ne pa# sliimtervention, malgré les risques encourus...

L’évolution de la formation des professionnels deshnté a également contribué a faire
évoluer les choses. En effet, toute formation doeindre en compte I'évolution des technologies et
des connaissances validés par la communauté figeetinternationale.

A OdM, nous en avons largement fait I'expérienasda’il s’est agit de mettre en place la
formation diplémante en orthophonie (niveau back3Ecole Nationale des Auxiliaires Médicaux
(ENAM) de Lomé. Le curriculum de formation devaiét sQr tenir compte de toutes les techniques
orthophoniques actuelles, mais en les adaptantbasrins locaux et sans exclure non plus des
approches plus « locales » du soin.

[1-2-2 La Médecine traditionnelle



Il ne faut pas nier le recours encore quasi sydigue aux tradithérapeutes (thérapeutes
traditionnels) dans certaines cultures africaimesnme au TOGO. Il existe en effet encore une
bonne part de la population des pays en voie delojgvement qui ne peut/ne veut bénéficier d’'un
acces aux soins dits « modernes ».

Ainsi, pratiques de santé et croyances spirituedted étroitement liées, puisqude«point
central des soins de santé, curatif ou prévengifose sur des croyances traditionnelles, magico-
religieuses et bio-médicales ; la responsabilitéspanelle de sa santé ; les pratiques d’auto-seins
les opinions envers la maladie mentale, la chraéjdia réadaptation, le don et la transplantation
d’organes$».

L’approche biomédicale représentative du fonctiomeret de notre systeme de prestation des
soins de santé en France, n’est qu’un modele pdiamires. Nos comportements a namsmatiére
de santé sont entre autre dictés par I'existenoa dystéeme d’assurance maladie opérant, ce qui
n'est pas le cas dans la plupart des pays en eoil®deloppement.

Ainsi, au TOGO, l'auto-médicamentation, les pragigud’auto-soins ou le recours a des
thérapeutes traditionnels (pratiques magico-ralggs) sont des phénomeénes courants. Les agents
RBC doivent donc tenir compte de I'existence d'(me de plusieurs) médecine(s) parallele(s) et des
pratiques co-existantes dans le milieu dans letgiglterviennent.

Parmi ces pratiques, I'agent RBC devra repéreesalui pourraient s'avérer dangereuses
(allant a I'encontre d’'une guérison ou risquantcdéntuer le mal), tant en matiere de promotion de
la santé qu’en terme de prévention de la maladiguéen terme de soins. Par exemple, pour soigner
le bégaiement, on entend encore au Togo qu'’il tsd#i placer des cailloux sous la langue de la
personne begue ou de lui faire boire I'eau de plaies le creux d’'un arbre, a jeun.

Ces éléments devront faire I'objet d’échanges etlideussion avec les malades mais aussi
éventuellement les autres professionnels intentesianle terrain, afin qu’un discours cohérent soit
tenu en matiere de santé et que les actes dessmam culturellement signifiants.

- RBC ET ORTHOPHONIE
- EXPERIENCES PARTAGEES EN AFRIQUE

Nous venons illustrer nos propos en présentantqgasl expériences d’actions menées par
des agents RBC togolais, qui ont bénéficié d’'unmen&tion sur la prise en charge des troubles du
langage et de la communication, par des orthoptemis

[lI-1 EXTRAIT DE FILM, ILLUSTRANT L'ACTION D’AGENTS RBC TOGOLAIS

(Document vidéo projeté)

ll1-2 EXEMPLE DE L'ACCOMPAGNEMENT DE LA FAMILLE DE ~ KOKOU,
PAR LES AGENTS RBC DE DAPAONG

6 COUTU-WAKULCZYK G., op. cit., p.45.



Lors d’'une tournée de dépistage, les agents RBQag@ong (ville situé a I'extréme Nord du
Togo), ont appris par le voisinage qu’il y avaitemfant handicapé dans une famille. Cet enfant étai
caché, enfermé dans la maison, depuis sa naissance.

lls sont allés rencontrer cette famille et le paralors expliqué gu’il avait un enfant de 10
ans, Kokou, lourdement handicapé suite a une figaome survenue quelques jours aprés sa
naissance. Kokou a plusieurs fréres et sceursagks et plus jeunes que lui.

Les agents ont pu constater que I'enfant préseamtaitnportant déficit moteur, se traduisant
notamment par une importante spasticité et deacté&ns articulaires des membres supérieurs et
inférieurs et par une hypotonie de la nuque etadgphere bucco-faciale, avec un bavage, tableau
évoguant une Infirmité Motrice Cérébrale. Il egistmaigre, c’est un enfant craintif, qui suit pkeu
regard, sans langage oral, et n’a pas d'initiatdesss la communication. Il passe ses journéesldans
chambre de la maison, allongé sur une natte. r8idldas’occupe de lui pour lui faire sa toilettel @t
donner a manger.

Les agents ont discuté avec la famille, pour legnliguer le handicap de leur enfant et son
potentiel. lIs ont insisté sur la nécessité detilmder, pour l'aider a grandir et a développer ses
capacités, notamment en le sortant de sa chamladagsant participer a la vie de la famille.

Sur le plan moteur, la famille a été orientée Vedsnésithérapeute de la ville, afin de mettre
en place une rééducation motrice et égalementfidemé a une installation qui pourrait permettre a
Kokou de tenir assis, avec un maintien de sa $étleune chaise adaptée). Un des premiers objectifs
défini ensemble étant I'acquisition de la statissise.

Sur le plan de la communication, les agents ongti@supres de la famille sur la nécessité de
stimuler Kokou, en lui parlant, en lui chantant ddgmnsons, en lui racontant des histoires, en
s’adressant a lui verbalement comme a ses freseeets.

Des mouvements de stimulation de la motricité btfac@le lui ont été montrés, afin qu’elle
les reproduise régulierement avec I'enfant : ig#g’ae massages doux autour de la sphére buccale,
de petits jeux d’imitation pour l'inciter a soufflsur une plume, tirer la langue, serrer les lévres
lors de cette premiere séance de travail, Kokost steontré réceptif a ces exercices, ce qui était
encourageant !

Des conseils ont également été donnés pour fackiten alimentation. Au niveau de
I'installation, les agents ont montré a la famitemment tenir Kokou, assis sur leurs genoux, pour
lui donner a manger, en tenant bien sa téte diSde.parents lui donnent a manger a la main et a
boire au gobelet, ce qui est difficile pour luildur a été conseillé d’essayer de I'hydrater peldte
cuillere, pour favoriser la mise en bouche. Sesengar le nourrissent avec des aliments de
consistance bien adaptée (de la bouillie, frequemimiennée aux enfants au Togo), mais peu variés.
Il a été conseillé de varier son alimentation, seagant de lui donner de la pate de mais (qui
constitue I'alimentation de base du milieu) enr@garant assez fluide et 'accompagnant de sauce.

Les agents RBC sont revenus régulierement renedatfamille, pour les accompagner dans
la mise en ceuvre de ces recommandations.

Quatre mois plus tard, Kokou avait beaucoup chamipysiquement, il avait pris du poids et
il se tenait mieux assis. L’alimentation était dawe plus facile, du fait qu’il parvenait également
mieux a tenir sa téte. Et puis Kokou était moirartif et réagissait davantage a son environnement
il était entré dans la communication et il riaitfedeon sonore.
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La famille avait également bien évoluée, elle pbria regard beaucoup plus positif sur son
enfant, du fait des progrés observés. Sa grande sesi notamment beaucoup investie pour le
stimuler.

La rééducation kinésithérapique n’avait pas pu sdtren en place, le kiné n’étant pas
disponible pour venir a la maison (il était le spudfessionnel de la ville), mais les agents avaien
montré a la famille quelques exercices moteursra évec Kokou.

Kokou n’habitait pas loin de 'TENVOL, une école sjadisée pour enfants handicapés. Peu
apres, les agents y ont accompagné les parentsygmontrer le Directeur. Il était nécessaire que
Kokou ait acquis la marche pour s’y inscrire, measmaman I'y a amené régulierement, quelques
heures, en restant avec lui. Le kiné de la villg, fqit des vacations dans I'établissement a pu
travailler avec Kokou.

IV- LA RBC ET NOTRE PRATIQUE DE L'ORTHOPHONIE
EN FRANCE

Nous avons vu que la RBC consiste notamment enappeoche globale de la personne
handicapée, dans son milieu de vie. Cette appraéessite I'implication a part entiere de la
personne et de son entourage. Elle tient compte seofement des difficultés/déficiences de la
personne, mais s’appuie aussi sur ses potentjaditégisant avant tout l'intégration de la personne
au sein de sa communauteé.

Dominique Crunellg distingue :

- la guidance parentale, qui se limite aux informaticet conseils qu’il convient parfois de

donner aux parents des enfants que nous suivons ;

- de 'accompagnement parental, qui privilégie Béte et un véritable partenariat inscrit dans
une relation de triangulation.

Le guide étant un expert qui montre le chemin dqyen qui le suit (on entend donc bien la
une transmission de savoirs). L’accompagnant gadoi marche a coté des parents. Il les rassure,
les aide a s’adapter a leur enfant et a sa difféeen

L’agent RBC se positionne a la fois commun un geiden accompagnant.

La RBC et l'orthophonie constituent des prises érrge difféerentes de la personne
handicapée, répondant bien entendu chacune aurgyste soin local. Bien que le contexte social,
culturel et économique en Afrique de I'Ouest s@nidifférent de celui de la France, il nous sambl
gue nous pourrions tirer des enseignements derbapp de la RBC, afin d’enrichir notre pratique
de I'orthophonie en France.

Nous venons ici esquisser quelques pistes de i@fiex

IV-1 Une prise en charge plus globale de la persorrhandicapée est-elle possible en
France ?

7 La guidance parentale autour de I'enfant handicapé ou I'accompagnement orthophonique des parents du jeune enfant
déficitaire - Rééducation Orthophonique n° 242 — juin 2010

11



hY

Est-ce que nous n‘avons pas tendance a oublidPelaonne lorsque nous traitons les
symptémes, avec nos techniques de plus en plutupsif?

Etant des professionnels de la communication, geljouons-nous dans la circulation et le
partage des informations avec et autour de no®rat? Pouvons-nous essayer de développer
davantage ces échanges entre les personnes grauitanr de la personne handicapée que nous
prenons en charge ? La coordination des soins tewan seulement se faire entre les soignants,
mais également avec le patient lui-méme et soruesge.

Nous sommes soumis a de plus en plus de contralatesnotre pratique professionnelle, du
fait du manque de temps et de contextes médicadgip@&nvahissant sur le plan technique. Notre
expérience nous montre que parvenir a une coordindes soins entre des professionnels libéraux
est difficile a mettre en place. Pourtant, desiguas telles que la RBC met bien en avant
I'importance d’accorder du temps pour échangeruawgbavec le patient et ses proches.

V-2 Comment intégrons-nous les représentations doandicap de I'entourage dans la
prise en charge d’'une personne handicap@e

Et en premier lieu, prenons-nous suffisamment tlapte d’interroger le patient et son
entourage sur les représentations qu’ils se fortashdicap ?

Peut-on étre efficace dans notre intervention, &mtéd'une culture ou d'un milieu
différent(e), et donc en ayant des représentatimrgales différentes du handicap ?

L’expérience nous montre que dans la culture agée, lorsque le handicap survient, la
famille est trés présente et met en place un caement de sur-protection, anticipant tous les
besoins de son proche handicapé et faisant bieresba sa place. Ce comportement va souvent a
I'encontre de notre volonté d’autonomiser et d’emager sa prise d’initiatives. Comment nous
positionnons-nous par rapport a ce comportememngms-nous le temps d’en parler avec les
familles, pour trouver un consensus qui profiteraeux au patient, dans le respect de sa culture ?

V-3 Sommes-nous réellement a I'écoute des besoites nos patients ?

Comment percevoir ces besoins parfois difficilesxprimer par le patient et son entourage,
lorsque nous le prenons en charge dans un cengein (par exemple un service hospitalier) trés
éloigné de la réalité de son cadre de vie quoti@dien

Et lorsque nous avons l'opportunité d’intervenid@nmicile, nous ne voyons finalement nos
patients qu’en situation de rééducation. Est-ce cgla nous permet de cerner ses véritables
besoins ?

Ne pourrions-nous pas davantage convier les fasnile nos patients a participer a nos
séances, afin de mieux travailler en situation @agigue, pour essayer d’améliorer la qualité de la
communication de nos patients avec leurs proches ?

IV-4 Comment impliqguons-nous I'entourage de nos paents pour qu'il devienne acteur
de la rééducation aux cotés de la personhandicapée ?

Dans notre systeme de soin tres « technicisé sntetviennent des professionnels pointus
chacun dans leur domaine, quel réle laissons-ntestaurage ?

N’est-ce pas déja ce que nous faisons, lorsque renontrons des patients qui ont des
difficultés d’accés aux soins ? (Par exemple desopmes qui nécessiteraient un suivi a domicile, du
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fait de leur handicap qui les empéche de se déplacqui vivent dans des zones éloignées de toute
offre de soin.)

Le développement de I'hospitalisation a domicileusm@ameéne a prendre en charge des
patients présentant des pathologies de plus erlquitdes a domicile

Les formations aux « aidants » de personnes aplessi@idants naturels et professionnels),
qui se sont mises en place ces derniers moispiéidtive du Ministéere de la Santé, constituent un
témoignage fort de la volonté d’'impliquer les presilans la prise en charge du handicap vécu par la
personne aphasique. Il est en effet clairemenulstigue I'objectif de cette formation est de
permettre une réduction du handicap de communitalés personnes aphasiques par les aidants, en
les formant aux attitudes a adopter pour les a@detrouver un mode de communication convenable.

CONCLUSION

Ces éléments ont peut-étre fait écho a votre pratidNous sommes tous confrontés au
quotidien a des patients de culture différente.l&mian éthique, il nous semble essentiel de peend
en compte cette différence, a laquelle nous sedenplus en plus confrontés. Cela fait partie des
réflexions que nous menons actuellement au seaouhité directeur d’OdM.

Un proverbe africain nous dit quepour qu’'un enfant grandisse, il faut tout un agé »
C’est certainement encore plus vrai pour I'enfardicape.

13



Bibliographie

« Actes des deuxiemes Etats Généraux de la Sutdiféque de I'Ouest et du Centre », Du 31
octobre au 3 novembre 2006 & Lomé (Togo). Rapmortpublié, Lomé, Togo.

ABDALLAH-PRETCEILLE M., La perception de ['Autre: point dappui de l'appoe
interculturellg in Le francais dans le Monde, 1983, n°181, pp40-44.

CRUNELLE D., La guidance parentale autour de I'ebfdandicapé ou l'accompagnement
orthophonique des parents du jeune enfant défiejtaD10, Rééducation orthophonique n° 242, pp7-
15.

COLL., Community-Based Rehabilitation, CBR GuidebnWorld Health Organization Press, 2010.

ERNY, P. Les premiers pas dans la vie de I'enfafstridue noire, Paris, L’'Harmattan, 1988.

ERNY, P. L'enfant et son milieu en Afrique noiresais sur I'’éducation traditionnelle, Paris, Payot,
1972.

HANDICAP INTERNATIONAL, Les conditions de vie deseBBonnes Handicapées au Togo. Lyon,
Handicap International, 1998.

HERAUD, M. (2005). Les représentations du handicap Burkina-Faso : processus de
marginalisation et d’intégration des personnesitelation de handicap, Etude non publiée,
HANDICAP INTERNATIONAL, Ouagadougou, Burkina Faso.

KHAN, N.Z., Mieux utiliser les ressources pour aites enfants handicapés, Forum mondial de la
santé, 1988, Vol 19.

LAPLANTINE F., Anthropologie de la maladi€aris, Editions Payot et Rivages, 2003, 411 pages.

LEVI-STRAUSS C.,Race et histoire, race et cultyralbin Michel, Editions UNESCO, 2001, 173
pages.

LEVY 1., Soins et croyance$uide pratique des rites, cultures et religioflsigsage des personnels
de santé et des acteurs sociaux. Editions ESTE®R, 22 pages.

COLL., La réadaptation & Base Communautaire eséegices d’orientation-recours du systéeme de
soins de santé, Publication de 'OMS, 1995.

MICHALON C., Différences culturelles : mode d’empldbaint-Maur, 2000, Edition Sépia, 123
pages.

MANTEAU E. et TOPOUZKHANIAN S. « Regards croiség sies expériences translinguistiques et

transculturelles lors de missions orthophoniquesdnitaires », intervention au congrés du CPLOL,
2006.

14



NIEWIADOMSKI C., Place des savoirs théoriques, expérientiels etteniiels dans la formation
des professionnels de santé. L’apport des histaleesie in Perspective soignante, 2002, Volume
14-15, pp200-216

WERNER D., L'enfant Handicap au Village. Guide ashge des agents de santé, des agents de
réadaptation et des familles. Version Francaistuita par Handicap International, 1991, 672 pages.

ZERROUKI A., GAGNAYRE R., BIBERSON PFormation des personnels de santé dans le cadre

des actions humanitaires ; expérience d’'une orgaioa non gouvernementalen Santé publique
2000 ; 12 : 355-362

15



