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J’avais envoyé un mail 
aux adhérents de Rhône-
Alpes et Auvergne, afin 
de savoi r si des 
difficultés particulières 
avaient perturbées la 
rentrée scolaire. 
J’ ai reçu peu de 
réponses, ce qui tendrait 
à dire que globalement, 
cela s’est plutôt bien 
déroulée et c’est aussi ce 
que m’ont confirmé 
d’autres correspondants 
des régions Alsace-
Lorraine et Midi -
Pyrénées. 
Bien entendu, quelques 
probl èmes sér i eux 
existent, mais qui 
relèvent souvent de 
difficultés relationnelles 

entre les protagonistes, 
mais aussi de situations 
di ff icil es (personnes 
habitant des petites 
communes isolées et/ou 
enfants ayant des soucis 
de santé particuliers). 
Je voudrais, à ce propos, 
rappeler une réflexion 
que m’a faite Dominique 
un jour, et dont j’ai pu 
constater depuis la 
douloureuse réalité. 
Il est beaucoup plus 
facile de satisfaire les 
besoins particuliers d’un 
enfant ayant quelques 
problèmes lorsqu’ on 
habite dans ou à 
proximité immédiate 
d’ une agglomération, 
que lorsqu’on réside 

dans un lieu isolé ou au 
bout d’une route de 
montagne peu accessible 
en hiver. 
Et je ne pense pas que, 
malgré toute la bonne 
volonté affichée des 
pouvoirs publics, cela 
puisse véritablement être 
solutionné de manière 
satisfaisante un jour. 
Et plus grave, lorsque 
l ’ enfant devient un 
adulte, cet isolement 
accroît son handicap, 
cela est aussi constaté et 
mériterait réflexion. 
Il me semble qu’ il 
appartient alors aux 
Parents de réfléchir et de 
faire les bons choix, 
pour leur enfant d’abord. 
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40 AVS de plus pour 
le département de 
l’ Isère, c’est la bonne 
nouvelle, sachant que 
l eur  ni veau de 
recrutement est le bac 
et qu’elles bénéficient 
de 200h de formation. 
Bien sûr, il est 
dommage qu’ ell es 
puissent être en 
maladie dès le 1er jour 
de classe. 
Un responsable d’ IME 
nous signale qu’un 

enseignant à 80% en 
IME n’est pas complété 
dans l’ établi ssement 
pour les 20% restant, 
les enfants étant alors 
pris en charge par les 
éducateurs,  donc 
insuffisance des temps 
de cours.  
Il semble également 
que les élèves sortant 
d’ UPI ai ent des 
difficultés à s’ intégrer 
en IMPRO qui est 
pourtant l’ une des 

suites logique de leur 
parcours. 
On déplore également 
l’absence actuelle de 
convent i on  ent re 
SESSAD, EN et DASS 
p ou r  o r g an i ser 
l ’ i nterventi on des 
SESSAD à l’école qui 
est, actuel l ement, 
parfois difficile du fait 
de l’attitude de certains 
enseignants et du 
nombre d’ interventions 
nécessaires. 



Dans tous les documents qui 
sont réalisés par l’Association, 
sous la responsabilit é des 
professionnels spécialistes, il 
est dit qu’ il est nécessaire de 
mettre en place une rééducation 
orthophonique dès l’âge de 2 
ans, parfois de 1 an . 
Il est même précisé dans le 
journal n°3 de mars 2005, 
qu’une guidance orthophonique 
précoce doit être mise en place 
dès l’âge de 6 mois. 
Et quand nous nous adressons à 
une orthophoniste de notre vill e 
ou vill age, il nous est répondu : 
 
 “Que voulez-vous que je fasse, 
alors que votre enfant ne parle 
pas encore” 
 
Il y a vraiment là de quoi 
dérouter des parents qui n’en 
ont pas besoin, compte tenu de 
tout ce qui leur tombe sur la 
tête après l ’ annonce du 
diagnostic. 
 
Et je me suis longuement posé 
cette question moi même, que 
faut-il vraiment fai re et 
conseiller aux parents qui 
m’ interpellaient à ce sujet. 
Jusqu’à ce que, un peu par 
hasard, à la suite d’ une 
demande de Domi ni que 
Pfei f fer, notre Présidente 
d’honneur, je me rende à une 
ses si o n  de  f or mat i on 
d’orthophonistes organisée par 
le syndicat régional des 
orthophonistes d’ Alsace à 
Strasbourg le 22 juin. 
 
Dominique était invi té à 
présenter Génération22 et le 

syndrome de la micro délétion, 
à l’occasion de cette séance de 
formation consacrée aux 
maladies rares et, n’étant pas 
disponible ce jour là, m’avait 
demandée de la remplacer. 
 
Les différents intervenants de 
cette journée de formation 
étaient invités à un repas, la 
veill e au soir, afin de faire 
connaissance et de partager nos 
expériences. 
J’y ai donc rencontré, outre les 
dirigeants du syndicat dont la 
Présidente M me Magal i 
Dussourd-Deparis, le Docteur 
Bérénice Doray généticienne au 
CHU de Strasbourg, Mmes 
Isabelle Eyoum et Isabelle 
Barbier orthophonistes à Paris 
travail lant en collaboration, 
entre autre, avec l’hôpital 
Necker et Mme Sylvie Godon-
Hardy kinésithérapeute à 
Strasbourg.   
 
L es  échanges  ont  été 
extrêmement intéressant et j’ai 
commencé à comprendre ce 
que pouvait vouloir dire 
“ gui dance orthophoni que 
précoce dès l’âge de 6 mois”  
 
Le lendemain, les différentes 
interventions de la journée 
m’ont permis de comprendre 
qu’ il s’agissait en fait de mettre 
en place l ’ oralité et de 
combattre l ’ hypotonie très 
fréquente, dont nos enfants 
souffrent à des degrés divers et 
que les orthophonistes, ainsi 
que les kinésithérapeutes, à 
condition d’être motivées et 
formées, sont compétents pour 

intervenir. 
 
Et, bien entendu, c’est là que le 
bât blesse ! 
 
Je me suis rapprochée des 
dirigeants des syndicats des 
orthophonistes des régions 
Rhône-Alpes et Auvergne, dont 
je suis plus particulièrement en 
charge, afin de savoir comment 
renseigner les parents sur les 
professionnels compétents dans 
ce domaine précis. 
Ce qui me paraissait naturel 
compte tenu des réponses qui 
nous sont régulièrement faites 
par les professionnels consultés 
et de nos besoins forts dans ce 
domaine. 
Il m’a été répondu que toutes les 
orthophonistes étaient en 
principe compétentes, mais 
pouvaient choisir leur domaine 
d’ intervention qui est très large, 
il suffit d’ailleurs de consulter 
leur site Internet pour le 
comprendre et que le syndicat 
se refusait fermement à établi r 
des listes de compétences 
particulières en fonction de ces 
domaines d’ intervention. 
Il m’a été toutefois concédé que, 
face à un cas particulier local, je 
pouvais adresser un mail au 
siège du syndicat de la région, 
afin d’obtenir, éventuellement, 
une  réponse égal ement 
particulière. 
 
Si vous êtes donc confrontés à 
ce type de problème, n’hésitez 
pas à m’écr ire afin que je 
soumette votre demande. 
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Je vous engage, par ailleurs, à consulter le site de la FNO (fédération nationale des orthophonistes) 
qui, sur ses pages public, vous rappelle les attitudes que vous devez avoir avec vos enfants suivant 
leur âge et les signes d’appel qui doivent attirer votre attention. 

www.or thophonistes.fr  



Maintenant, essayons, tout de 
même, de parler de cette fa-
meuse “ORALITE” , de quoi 
s’agit-il  ? 
Si vous avez suivi mon conseil 
du mois de septembre, concer-
nant le Congrès de Morzine et 
que, en particulier, vous avez 
pris la peine de visionner l’ in-
tervention du Professeur Véro-
nique ABADIE sur le sujet, je 
n’ai plus grand chose à vous 
dire, parce qu’elle en parle très 
complètement et médicalement, 
beaucoup mieux que je ne sau-
rais le faire. 
Cependant, comme son exposé 
est très technique, il s’adresse à 
des médecins, je vais tenter de 
faire preuve de pédagogie, de 
simpli fier le message et surtout, 
ensuite, de vous expliquer ce 
qu’ il est absolument nécessaire 
de mettre en place pour l’épa-
nouissement de votre enfant. 
 
On parle d’oralité pour signifier 
tout ce qui se passe dans la 
sphère buccale : 
-la bouche est un des 2 orifices 
naturels pour respirer avec le 
nez 
-la bouche permet de manger, 
c’est l’orali té alimentaire 
-la bouche permet de parler, 
c’est l’orali té verbale 
Et vous savez tous que la 
sphère buccale renferme le car-
refour aéro-digestif, dont le 
fonctionnement, s’ il est totale-
ment instinctif et automatisé 
chez la plupart des individus, 
est néanmoins extrêmement 
complexe puisque la voie aé-
rienne passant par le nez pour 
aboutir à la trachée se croise au 
niveau du pharynx (le fond de 
la gorge) avec la voie digestive 
passant par la bouche pour 
aboutir à l’œsophage. 
Et bien entendu, il faut éviter à 
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tout prix que les aliments abou-
tissent dans le larynx, porte 
d’entrée de la trachée et des 
poumons (c’est la fausse route) 
et le risque d’asphyxie qui peut 
être très grave et même fatal. 
Chez les individus en bonne 
santé, le fonctionnement de 
l’ensemble de cette sphère buc-
cale est coordonné, par le cer-
veau (il s’agit de la boucle d’ in-
tégration sensori-motrice reliée 
au tronc cérébral), avec la fonc-
tion digestive (l ’œsophage 
s’ouvre et se ferme en fonction 
des besoins) et la fonction res-
piratoire ( l’épiglotte et surtout 
les cordes vocales hautes se 
contractent pour empêcher les 
aliments de passer dans le la-
rynx). 
Bien entendu, pour que cela 
fonctionne, il faut que les or-
dres soient donnés par le cer-

veau et que les muscles présents 
dans cette sphère buccale ( ils 
sont très nombreux) réagissent 
bien aux stimulations nerveuses 
qu’ ils reçoivent. 
La langue, par sa position et sa 
mobilit é joue un grand rôle, en-
core, dans ce fonctionnement. 
On peut ajouter que l’estomac 
joue également un rôle impor-
tant puisqu’ il renvoie des infor-
mations au cerveau en fonction 
de son état (douleurs, nausées, 
faim) et qu’ il va donc provoquer 
également des réactions au ni-
veau de cette sphère buccale. 
 
On nous dit que les bébés ont du 
mal à téter et régurgitent par le 
nez à cause de leur voile court 
ou d’une fente palatine, ce qui 
est vrai, mais en fait, c’est aussi 
à cause de l’hypotonie de la 
sphère buccale qu’ il s n’arrivent 



3DJH�� � %XOOHWLQ�GHV�UpJLRQV�Qƒ��

pas à s’alimenter correctement. 
De même pour les fausses rou-
tes lorsque les muscles sollici-
tés au niveau du carrefour aéro-
digestif ne se mobilisent pas 
suffisamment. 
 
 D’où cette nécessité impéra-
tive, lorsqu’un bébé a du mal à 
s’alimenter, lorsque vous cons-
tater peu de réactions du visage 
lorsque vous le sollicitez par 
des sourires, des caresses, lors-
qu’ il ne s’exprime pas ou peu 
(par des cris) de l’ intervention 
d’un professionnel spécialiste, 
qui interviendra très tôt et qui 
vous expliquera tout ce qu’ il 
vous faut faire pour stimuler les 
nerfs et les muscles de cette 

sphère oro-buccale et mettre en 
place le fonctionnement correct 
de l’oralité alimentaire, mais 
aussi déjà verbale (le cri). 
Lorsqu’ il s’agit d’un bébé, ce 
sera surtout des massages et des 
manipulations faciales et une 
stimulation de la langue qui 
permettront cette mise en place, 
ensuite il faudra souvent répéter 
des exercices util isant des jeux 
de souffle, des jeux mettant en 
scène des expressions faciales 
( on parle de l’orthophonie des 
praxies), puis viendra la mise 
en place de l’oralité verbale, 
lorsque l’enfant commencera à 
parler. 
Il faut également se méfier de 
l’utilisation que font les enfants 

de la langue, ils s’en servent 
pour écraser les aliments sur le 
palais, alors qu’ ils devraient 
mastiquer avec les dents ; il faut 
donc les habituer à manger des 
aliments solides (éviter les 
bouillies et les mixages) et à 
mastiquer correctement (cela 
stimule bien les muscles et l’ar-
ticulation pour parler) et bien 
entendu surveiller soigneuse-
ment le risque de carie dès l’ap-
parition des premières dents, ce 
qui empêche l’enfant de s’ali-
menter correctement. 
 
Voilà les quelques conseils que 
j’ai recueilli s à Strasbourg et 
que je suis en mesure de vous 
li vrer. 

* DOHULH�G·$ UW�

Il s’agit, cette fois, de l’œuvre de Manon , 10 ans à la fin du mois et qui vient de rentrer en  CM1. 
Tout va bien me dit la Maman , sauf l’AVS qui est en maladie depuis la rentrée, dommage. 
Affaire à suivre 
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La naissance, le diagnostic, la 
prise en charge médicale, le 
langage, l’école…. Depuis 10 
ans, ces sujets ont été beaucoup 
traités, parfois avec succès, 
parfois en laissant nombre de 
parents dans l’ incertitude…. 
Mais la médecine, la science 
avancent, j’en ai été moi-même 
émerveill ée depuis la création de 
l’association et je sais que 
demain apportera de nouvelles 
réponses.  
 
Mais entre temps, nos enfants 
ont grandi, sont devenus des 
adultes, et malheureusement, 
pour certains, des malades 
psychiatriques auxquels notre 
pays n’apporte que des réponses 
fort peu satisfaisantes et surtout 
loin de les aider, les internements 
sont souvent source de 
régression importante, de 
violence, d’ isolement, de repli 
sur soi. Pour ceux-là… nous ne 
pouvons, à ce jour, pas grand-
chose, hormis rester à l’écoute et 
solli citer les chercheurs et je sais 
que, dans le monde entier, des 
équipes cherchent. Gardons 
espoir, le début du 21ième  siècle 
est le siècle de la recherche sur le 
cerveau et la schizophrénie est 
au centre de nombreuses études.      
 
Mais pour les autres, tous les 
autres, les parents atteints, les 
jeunes adultes ? Ceux qui n’ont 
appris que tardivement, le plus 
souvent parce que leur enfant a 
été diagnostiqué. Ils ont, pour 
une grande partie d’entre eux, été 
à l’école, très souvent jusqu’en 
fin de Collège, certains plus loin, 
il s sont en couple, ont un ou des 
enfants, 
Que savons-nous d’eux ?…   
 
J’ai été amenée, au cours des 
différents congrès auxquels j’ai 

participé aux Etats-Unis et en 
Europe,  à rencontrer beaucoup 
d’adultes atteints. Je vous li vre 
là mes remarques…. Elles n’ont 
rien de scientifique, mais 
posent quelques questions qui 
demanderaient, peut-être, à être 
creusées,  i nf i rmées  ou 
conf i rmées… vous f ai re 
réagir… en tout cas à ouvrir des 
voies de réflexion et de 
recherche.  
1) Que les femmes, dans une 
grande majorité, semblent s’en 
sortir mieux que les hommes… 
pardon Messieurs, mais c’est un 
constat unanime de tous les 
généticiens interrogés. Sans 
doute, le fait que les femmes 
adultes, beaucoup plus souvent 
en couple que les hommes, ont 
à charge la maison, les enfants 
dont elles se sentent toujours 
f or tement  responsabl es, 
assurant avec fermeté la prise 
en charge,  le ménage, les 
courses, le tout associé très 
souvent à un travail. Bref… 
soll ici tées continuel lement, 
dans des domaines très divers, 
elles restent dans la vie, sans 
avoir le temps de se poser 
beaucoup de questions sur 
elles-mêmes  et avancent, coûte 
que coûte. Du coup, elles 
restent actives, ne perdent rien 
de leurs acquis aussi bien 
intellectuels que physiques. On 
le remarque en refaisant les 
tests de QI, il s restent stables,  
prouvant que mon observation 
recoupe bien une réali té….  
2) Pour un pourcentage 
important des hommes i l 
semble en être tout autrement. 
J’ai essayé de comprendre 
pourquoi   i l s semblent 
régresser, arrêtant souvent leur 
travail après l’annonce du 
diagnostic, oubliant leurs acquis 
scolaires, occultant les besoins 

de leur enfant atteint, laissant à 
leur compagne le soin de 
prendre en charge (ou non) le 
suivi de leur enfant… ils 
semblent accablés par leur  
nouvel «état» de personne 
handicapée et du coup…sont 
moins combati f s, moins 
motivés, et les tests de QI 
pratiqués confirment cela…
Nous savons que les capacités 
intellectuelles sont variables 
dans le temps, fonctions certes 
du cerveau mais aussi et 
surtout de ce qu’on fait pour 
les entretenir, les développer 
(voyez la mode du Sudoku et 
de tous les jeux pour conserver 
ses capacités intellectuelles). 
Or qu’est-ce qui différencie les 
uns des autres ? Les hormones 
jouent-elles un rôle dans cette 
différence ? Sûrement, on sait 
depuis longtemps qu’elles 
jouent un rôle dans de 
nombreuses manifestations, il 
n’est que de constater les 
différences chez les femmes 
avant et après la ménopause. 
L’environnement aussi joue un 
rôle et si les femmes, 
bousculées par la vie, sont 
obligées de faire face, les 
hommes sembl ent pl us 
déboussolés pour l’annonce 
d’un diagnostic génétique, 
baissant  les bras, fragil isés.  
 
Je voudrais dire que j’ai 
rencontré des hommes restés 
très actifs mais, questionnés, 
il s ont exprimé clairement 
qu’ i l s avai ent touj ours 
travaillé, que l’annonce n’avait 
rien changé pour eux, qu’ ils 
avaient pris le problème à bras 
le corps, s’étaient toujours 
investis, donc n’avaient rien 
changé à leur vie et, au 
contraire, ils avaient engagé le 
combat «contre»  pour eux-
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mêmes et pour leur enfant 
atteint.  
 
Donc, la différence, hormis les 
problèmes psychiatriques 
graves mais qui ne semblent 
concerner qu’une petite partie 
des adultes (15 à 18% et ces 
chiffres demandent à être 
confirmés ce qui est loin 
d’être le cas aujourd’hui)  
semble bel et bien venir en 
partie du choix de vie, de la 
motivation, de la solli citation, 
de l’environnement puisque au 
départ, le niveau d’études 
atteint est identique. Si nos 
enfants ont besoin d’être ultra 
solli cités, d’être accompagnés, 
portés, fermement poussés, il 
semble que pour les adultes, il 
en soit de même… lorsque la 
famill e, la vie, l’activité, 
l’environnement proche sont 
exigeants, l ’ enfant puis 
l’adulte poursuit son combat 
avec vaillance, force, son 
intellect suit, son activité se 
renforce, et on est amené à 
constater que son psychisme, 
lui aussi, ne s’en porte que 
mieux…. Peu ou pas de 
troubles psychologiques, une 
vie épanouie, un travail, une 
famill e.  

Lorsque le «handicap» prend le 
dessus, est vécu comme une 
fatalité contre laquelle on ne 
peut rien,  que l’environnement 
proche, familial, baisse les bras, 
que l’ inactivité  professionnelle 
entraîne une léthargie, un 
laisser-aller, ... Alors le mal-
être prend le dessus, les 
t roubl es psychol ogi ques 
interviennent, le cerveau perd 
de ses compétences, les 
capaci tés i ntel l ectuel l es 
baissent et on rentre dans le 
cercle infernal du handicap qui 
s’handicape lui-même…  
 
Mais ne dirait-on pas la même 
chose de tout être humain qui se 
laisse aller face à un obstacle, 
quel qu’ il soit, difficile certes, 
demandant force et courage 
mais possible à surmonter? La 
micro délétion 22q11 n’est pas 
une excuse,  elle doit être un 
moteur, une raison pour se 
battre, un défit à relever toute 
sa vie mais qui en vaut la 
peine…. Je pense à notre amie 
Judy Wickum, 60ans, arrière-
grand-mère, ( 7 descendants 
atteints dans sa lignée…) et 
combattante depuis toujours, je 
pense à cette maman de 
l ’ associ at i on ,  ( el l e  se 

reconnaîtra)  deux enfants, un 
travail,  un mari, et qui chaque 
jour relève le défit avec courage 
et toujours le sourire, je pense à 
notre australien, Robert, 59 ans, 
porte-parole des adultes dans le 
monde anglo-saxon, qui écrit, se 
bat, fortement impliqué dans 
l’association VCFSEF, je pense  
à ce monsieur du Sud de la 
France fou de roses ( jusqu’à en 
créer une) passionné de 
jardinage, il avance chaque jour 
avec courage et force… 
 
Certes, il est d’autres problèmes 
médicaux qui semblent pointer le 
nez avec l’âge mais là aussi, il 
existe des remèdes et, en plus, 
tout reste à étudier, comprendre 
et peut-être… devancer, prévenir, 
empêcher.  
 
J’avais envie de partager avec 
vous ces réflexions, et aussi 
d’attendre vos remarques, vos 
réactions. Je pense profondément 
que nous tous choisissons, 
quelque part, ce que nous faisons 
de notre vie, (excepté les 
personnes schizophrènes ou 
autistes qui ne maîtrisent 
malheureusement rien). 
 

Selon que vous combattrez ou baisserez les bras, vivrez votre handicap comme un défi ou un 
malheur tombé du hasard, votre avenir en sera transformé. J’attends encore le papa atteint qui 
proposera de s’ investir dans l’association, nous en aurions bien besoin….. 
 
Apportez-nous vos témoignages, racontez-nous par courriel ou par courrier. Donnez-nous 
aussi des idées, que pourrait faire l’association pour les adultes, que pourrions-nous faire tous 
ensemble… 
- solli citer des chercheurs, des médecins,  
- initier des études ciblées sur les adultes 
- nous rapprocher d’autres associations d’adultes handicapés pour partager 
- proposer à l’Alli ance des maladies rares ce nouveau combat d’une prise en charge adéquate 
de la schizophrénie en France, loin des Hospices qui sont le lot des malades aujourd’hui.  
 
…… Je vous donne la parole.  
 
Ensemble nous avancerons, seul… nous ne pouvons rien. Battons-nous ensemble.  
 

Dominique PFEIFFER  
 






