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Editorial
PAR FRAN(JOISE DENOYELLE

Présidente

e numéro 37 de Connaissances Surdité suit comme tou-
jours ’actualité dans le domaine de la surdité.

Avec la loi sur le dépistage néonatal de la surdité, non encore
votée au Sénat, il nous a paru important de donner la parole sur
ce theme a Lucien Moatti, grand nom de la surdité et ancien pré-
sident I’ACFOS. Il apporte ici sa vision du dépistage et insiste
sur la nécessité de poursuivre la vigilance bien aprés la période néo-
natale.

L’enquéte de Monique Pouyat prend le pouls du ressenti des psy-
chologues et des familles qui ont été concernés par le dépistage
néonatal : I'accompagnement du dépistage, I'information donnée,
sont des éléments centraux. Son enquéte vient a point nommé : la
généralisation du dépistage arrive, ACFOS a toujours défendu la
nécessité d’organiser rigoureusement ce dépistage, pour qu’il soit
proposé et non imposé, pour que les informations données en
maternité soient appropriées, pour que les rendez-vous en aval du
dépistage soient rapides. On lit encore parfois qu’avec le dépistage
néonatal « la surdité est annoncée aux parents a la maternité» : c’est
bien sir inexact puisque 'information donnée aux parents est
que le test d’audition n’a pas pu conclure sur ’audition de leur
bébé et doit étre refait. Mais on voit comme il est important que
ce dépistage s’accompagne d’une charte tres précise et d’une for-
mation des personnels qui font les tests.

Dans ce numéro également, Denise Busquet nous présente les
conclusions trés intéressantes du rapport du CTNERHI portant
sur le suivi longitudinal sur 10 ans d’enfants sourds prélinguaux
implantés.

Le prochain grand rendez-vous d’ACFOS sera le colloque ACFOS
IX: «Implant cochléaire pédiatrique: état des lieux et perspec-
tives » les 13 et 14 janvier 2012. Le programme de cette manifes-
tation est tres riche, et nous accueillerons notamment plusieurs
intervenants internationaux. Le but affiché de ces journées est
d’«informer, discuter, analyser les résultats, confronter les expé-
riences, rechercher et identifier les causes d’échecs relatifs, proposer
des solutions alternatives et envisager 'avenir de 'implantation
cochléaire pédiatrique ».

Bonne lecture. ¢
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Colloque ACFOS 9-13 & 14 janvier 2012

Implant cochléaire pediatrique:
etat des lieux et perspectives

développées en France depuis la fin des années

80. Il est temps, plus de 20 ans apres, de faire un
bilan: c’est actuellement la préoccupation de nom-
breuses associations, de professionnels, de familles et
de jeunes sourds. Acfos a tenu a y participer.

I es implantations cochléaires pédiatriques se sont

¢ Si la technologie de Fimplant est reconnue comme
performante et en constante évolution, Findication d'im-
plant chez le jeune enfant ne fait pas I'unanimité.

En 2011, une grande majorité d’enfants sourds pro-
fonds sontimplantés de plus en plus précocement. Les
parents entament un parcours dans lequel la décision
ultime de faire implanter leur enfant va de pair avec un
projet de vie. S'engage alors pour ces enfants la décou-
verte du monde sonore.

Si les résultats constatés aujourd’hui s’averent tres
satisfaisants pour certains, ils se révelent plus mitigés
pour d’'autres, conduisant certains professionnels a évo-
guer des incidents et conclure a des echecs.

* Les options et les attentes des familles, des adultes
sourds, de la communauteé sourde, des medecins, des
eéducateurs et rééducateurs ne sont pas univogues et
’hétérogénéité des évolutions linguistiques des jeunes
sourds implantés entretient ces interprétations diffe-
rentes.

+ En effet, I'enfant sourd profond est un enfant unique
et Fimplantation ne confére pas a ces enfants un pro-
filidentique. Au contraire, '&ge du diagnostic, I'age d'ap-
parition de la surdité profonde, 'age d'implantation mais
aussi I'étiologie, le diagnostic tardif ou non de troubles
associés accentuent ces disparites jusqu'a remettre en
cause le projet initial choisi par la famille.

Les études concernant |'évolution des enfants
implantés, les compétences acquises dans les
domaines perceptif et linguistique, la scolarité, la qua-
lité de vie et l'insertion sociale sont nombreuses mais
souvent partielles, interrogeant un domaine particulier,
un groupe restreint ou au contraire une population tres
hétérogene et elles ne sont pas toujours accessibles
parce que diffusées dans des publications tres spé-
cialisées (médicales, étrangeres..). Elles méritent
pourtant d’étre connues de tous les professionnels qui

interviennent dans I'accompagnement des enfants
sourds et de leur famille.

Toutes ces raisons nous ont conduits a consacrer notre
neuvieme colloque international a ce theme avec
comme objectifs:informer, discuter, analyser les
résultats, confronter les expériences, rechercher et
identifier les causes d'échecs relatifs, proposer des solu-
tions alternatives et envisager l'avenir de Fimplantation
cochléaire pédiatrique.

LIEU :

ASIEM
6 rue Albert de Lapparent
75007 Paris

TARIFS :

¢ Adhérents :
Inscription individuelle : 200 €
Formation continue : 300 €
Tarz:fgroupe : 180 € (a partir de 5 inscriptions)
* Tarl:fréduit* N 70 € (étudiants, parents, personnes sourdes)

* Copie carte étudiant, tampon d’une association ou d’un professionnel

¢ Non adhérents : 350 €
ADHESION AcFos 2012 :

¢ Personne morale: 80 €
¢ Personne physique : 20 €

Retrouvesz toutes ces informations
sur notre site

www.acfos.org
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VENDREDI 13 JANVIER 2012

Evolution de la prise en charge des surdités pro-
fondes au cours des derniéres décennies
Dr Lucien MOATTI, ORL-Phoniatre, Paris, France

Langage, scolarisation et qualité de vie chez I’en-
fant implanté cochléaire

Présentation de U'enquéte nationale 1998-2009 du
CTNERHI
Pr Jean-Emile GOMBERT, Professeur en psychologie

cognitive, Rennes, France

Résultats a long terme

Pr Gerard O'DONOGHUE, ORL, Nottingham, UK
Questions de la salle aux orateurs.

Résultats spécifiques pour la population d’en-
Jants implantés avant ’dge de 2 ans

Pr Michel MONDAIN, ORL, Montpellier, France

Présentation de U'enquéte « Scolarité et vie quoti-
dienne de Uenfant implanté 2010-2011 »
Génération Cochlée, Association Nationale de parents
d’enfants et de jeunes adultes sourds implantés
cochléaires, Paris, France

Questions de la salle aux orateurs.

Accompagnement de I’enfant implanté cochléaire
et de sa famille

Rééducation chez le jeune enfant: quel contenu,
quels outils au cours des 3 premiéres années?
Agnés RUSTERHOLTZ, Orthophoniste, Centre
CODALI, Paris, France

Langage et émotion. Cas clinique.
Audrey COLLEAU-ATTOU, Orthophoniste,Mar-

seille, France
Questions de la salle aux orateurs

Apprendre a lire avec un implant cochléaire
Sophie BOUTON, Psychologue, Aix-En-Provence,
France

Questions de la salle aux orateurs

Accompagnement des adolescents implantés.
Point de vue de lPorthophoniste et de la
psychologue

Isabelle PRANG, Orthophoniste Paris

Florence SEIGNOBOS, Psychologue, Surgéres

Questions de la salle aux orateurs.

Informations provisoires. Plus de détails
prochainement sur notre site www.acfos.org
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SAMEDI 14 JANVIER 2012
Cas particuliers ; quelles questions ? Quels écueils ?

Indications particuliéres d’implantation
cochléaire liées a I'dge, au terrain et au type de
surdité

Dr Natalie LOUNDON, ORL, Paris, France

Définition et facteurs de risque de troubles
associés
Nadine COCHARD, Orthophoniste, Toulouse,

France

Implant cochléaire et troubles associés : quels
résultats ? Une expérience de Lyon
Dr Genevieve LINA GRANADE, ORL, Lyon,

France

Questions de la salle concernant les trois précédents
exposés

Identification et outils de rééducation des
troubles associés chez ’enfant implanté
cochléaire

Marc MONTFORT, Directeur du centre « Entender y
Hablar », Madrid, Espagne

Questions de la salle a ’orateur.

Perspectives d’évolution dans la prise en charge de
la surdité profonde

Place de la musique dans la prise en charge des
enfants implantés cochléaires

Chris ROCCA, Orthophoniste, Nottingham, UK
Questions de la salle a I’orateur

Données fondamentales électrophysiologiques
et implications cliniques

Dr Anu SHARMA, Ph.D. Colorado, USA
Questions de la salle a I’orateur.

Innovations techniques : implantation bilatérale,
matériel entiérement implantable, implant
électro-acoustique, implant auditif du tronc
ceérébral

Pr Naima DEGGOUJ, ORL, Bruxelles, Belgique

Thérapie génétique, cellules souches: ces
traitements pourraient-ils constituer des
alternatives a 'implant cochléaire et dans quels
délais?

Dr Sandrine MARLIN, Généticienne, Paris, France

Questions de la salle aux orateurs
Conclusions

Pr Vincent COULOIGNER, ORL PU-PH, Paris,

France
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Theme des Journees d’'etudes ACFOS
09 & 10 novembre 2012:

“Une nouvelle génération de jeunes sourds
arrive a I’age adulte.
Impact de ’implant et évolution des besoins
en aides techniques et humaines,
de la formation a ’insertion
socioprofessionnelle”

CONTENU

(Eléments donnés a titre indicatif et
susceptibles de modification):

¢ Les évolutions globales de la société depuis 20 ans
et 'impact des évolutions techniques et audiovi-
suelles sur la population générale (Internet, SMS,
chat, webcams...). De quelle maniere cela a-t-il
modifié en profondeur nos comportements et habi-
tudes au plan professionnel, social et personnel ?

¢ Evolution des appareillages, des techniques et
des accessoires spécifiques a la surdité et leurs
impacts. Développement de la notion de préven-
tion au niveau de la société.

¢ Utilisation et appropriation de ces nouvelles
techniques et nouveaux modes de vie par les jeunes
sourds : quel impact sur la vie quotidienne et pro-
fessionnelle ? Quel ressenti ? Quelles attentes ?

¢ Discussions et ateliers sur I'impact des évolutions
technologiques et sociétales: quelle différence
dans I’accompagnement, la prise en charge et les
perspectives professionnelles pour cette nouvelle
génération de jeunes sourds ?

A Tlinverse des générations précédentes, la per-
ception auditive est devenue possible pour les per-
sonnes sourdes profondes, indépendamment du
mode de communication et du niveau de langue :
quelles conséquences ?

L’utilisation massive des réseaux sociaux, d’inter-
net, des SMS etc. a-t-il modifié I'intérét ou le rap-
port a I’écrit des personnes sourdes ? Si oui, de
quelle maniere ?

¢ Le point sur I’évolution de la loi sur le handicap
et ses conséquences pratiques + témoignages :

¢+ Dans le domaine professionnel ;

¢ Dans le domaine de I’accessibilité ;

¢+ Au niveau des aides financieres et de ses parti-
cularités.

¢ Tables rondes et témoignages autour de la vie
sociale et professionnelle des jeunes sourds. Inter-
vention et débats avec les différents acteurs de la
vie sociale et professionnelle des jeunes sourds :
¢ Les structures d’accompagnement spécifiques a
la surdité ;

¢ Les structures de droit commun d’aide a la
recherche d’emploi et a I'insertion professionnelles ;
* Les sociétés de services spécialisés proposant la
transcription écrite, I'interprétation a distance, etc.
¢+ Les missions handicap a 'université, dans les
entreprises privée ou publiques, de petite ou grande
taille ;

¢+ Témoignages et parcours de personnes sourdes.
Débat avec la salle.

LIEU : ASIEM 6 rue Albert de Lapparent 75007

Paris

TARIFS :
Adhérents :
Inscription individuelle : 200 €
Formation continue : 250 €
Tarif réduit (étudiants, parents, per-
sonnes sourdes)* : 70 €
Tarif groupe (a partir de 5 inscriptions) :
130 €

* Copie carte étudiant, tampon d’une association ou d’un professionnel

Non adhérents : 350 €
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Formations professionnelles

ACFOS 2012

* FP1 : Education précoce : le suivi orthophonique de
'enfant sourd de 0 a 3 ans

Intervenantes : Catherine COTTE, Chantal DESCOUR-
TIEUX, Isabelle LEGENDRE, Agnes RUSTERHOLTZ
(Orthophonistes, SAFEP de CODALI])

Dates: 25, 26 et 27 janvier 2012

Cout: 480 €

¢ FP2: Ala découverte du bébé sourd et de sa famille
Intervenantes : Nadine CLEREBAUT (Psychologue &
Logopede), Marie-Hélene CHOLLET(Orthophoniste,
Directrice adjointe du CEOP), Monigue DELAROCHE
(rthophoniste, Audiométriste)

Dates: 22 et 23 mars 2012

Coit: 350 €

* FP3:De la communication a la construction de la
langue chez Fenfant sourd

Intervenants : Annie BLUM (Orthophoniste, Psycho-
thérapeute), Philippe SERO-GUILLAUME (Linguiste,
Interprete en LSF), Marta TORRES (Orthophoniste)
Dates: 31 mai et 1¢er juin 2012

Coiit: 350 €

* FP4:Indications, réalisation pratique et résultats des
explorations objectives des woies auditives en 2012
Intervenants : Didier BOUCCARA (ORL), Jacques
LEMAN (ORL)

Dates: 04 et 05 juin 2012

Codt: 350 €

¢ FP5 : Les problématiques découlant d’'un dysfonc-
tionnement vestibulaire chez Fenfant sourd
Intervenantes : Marie France DUBUC (Psychomotri-
cienne), Dr Sylvette WIENER VACHER (ORL),

Dates: 11 et 12 octobre 2012

Codt: 350 €

* FP6 : Retard d'évolution linguistique aprés implant
cochléaire : quel bilan, quelles solutions ?
Intervenantes : Chantal DESCOURTIEUX (Orthophoniste,
Directrice de CODALI), Natalie LOUNDON (ORL, PH), Isa-
belle PRANG (Orthophoniste]), Caroline REBICHON (Psy-
chologue)

Dates: 18 et 19 octobre 2012

Coiit: 350 €

CONNAISSANCES SURDITES

¢ FP7 : Laccompagnement des parents dans la réé-
ducation orthophonique de enfant et de 'adolescent
sourd.

Aptitudes et qualités de Forthophoniste

Dates :03 et 04 décembre 2012

Intervenante : Chantal DESCOURTIEUX & COLL. (Ortho-
phonistes)

Coit: 350 €

* FP8 : Accompagnement des adolescents sourds
Intervenantes : Isabelle PRANG (Orthophoniste, Paris),
Florence SEIGNOBOS (Psychologue, Psychothéra-
peute, Surgeres)

Dates: 10 et 11 décembre 2012, Paris

Cout: 350 €

A NOTER...

Les formations professionnelles sont réservées a nos
adhérents.

Tout le monde peut adhérer a Acfos: il vous suffit de
remplir le bulletin d’adhésion disponible sur notre site
www.acfas.org ou en contactant Acfos au

09 50 24 27 87 - contact@acfos.org

Tarifs adhésion Acfos 2012:

* Personne Morale:80 €
* Personne Physique :20 €

Le programme complet et les horaires
sont disponibles sur simple demande
aupres d’Acfos ou sur notre site

www.acfos.org
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L’étude, lors de la naissance, des
troubles de I’audition regle-t-elle tous
les problémes du dépistage de la

surdité de ’enfant ?

DR LUCIEN MOATTI

En plein débat sur le vote de la loi concernant le dépistage néonatal de la surdité. le Dr
Moatti a souhaité revenir sur la nécessité. au dela du dépistage néonatal. d’étre vigilant
tout au long des premicéres années de I'enfant sur I’évolution peossible de I'audition. 11
souhaitait également rappeler 'importance d’un accompagnement cohérent et sur le long

terme de I'enfant et de sa famille.

|y a cinquante ans, la découverte d'une surdité chez

un enfant se situait, dans la plupart des cas, autour

de 4 ou B ans et les mesures éducatives se limitaient
dans la majorité des cas a une scolarisation en Insti-
tution spécialisee.

Il'y a quinze ans, une enquéte nationale a I'occasion d’un
rapport ministériel arrivait a la conclusion que 80% des
sourds étaient illettrés...

faites a leur endroit, I'acceptation de ces propositions
par le public et surtout par les professionnels ayant la
charge de leur mise en ceuvre, sans parler des pouvoirs
publics dont c’est le réle de les rendre opérantes. Enfin,
I'évolution a été marquante dans les moyens techniques
utilisés. L'important a été dans la création d'un état d'es-
prit de cette acceptation de la notion de médecine preé-
ventive permettant de faire avancer les choses.

Le débat a été rude, et I'est toujours,

Aujourd’hui la situation est bien diffé-
rente, tant au niveau de I'age de pre-
mier diagnostic que de celui de la
mise en route des premieres
mesures éducatives, des possibi-
lités offertes par les différentes et

duction dans la scolarité de la LSF ou

L’itmportant a été dans la
création d’un état d’esprit de
celte acceptation de la notion

de médecine préventive
permettant de faire avancer les
diverses aides auditives, par l'intro- choses

guant a la détermination de I'age idéal
pour la realisation de la premiere
etape de ce deépistage, a la maternite
Ou apres guelgues mois, et également
guant a la notion méme de depistage,
gu'’il soit systématique ou orienté. Ce
sujet a fait I'objet de propositions de
lois au Parlement, c’est dire son

du LPC, de la tendance progressive a
I'intégration dans des classes ordinaires.

La précocité de I'action a été déterminante pour en arri-
ver la. Les progres du dépistage en sont un des élé-
ments essentiels.

Un dépistage peut étre systematique lors de tel ou tel
moment de la vie ou orienté en fonction de divers
symptdmes ou circonstances, il doit permettre de
prendre les mesures nécessaires en temps utile, et sur-
tout éviter que le nouveau-né ou le nourrisson sourd ne
soit prive des apports sensoriels et des interactions
communicatives indispensables tant de mois ou
méme parfois d’années.

Depuis cinquante ans, la connaissance de ces notions
a evolue considérablement, comme les propositions

importance.

Les arguments des uns et des autres sont acceptables
a condition de se baser essentiellement sur des
considérations générales de santé publique et non sur
des positions sectaires et intéressées, en definitive pré-
judiciables a I'enfant et sa famille. En fait, la mise en évi-
dence d’'une anomalie de I'audition dépend pour beau-
coup de la famille ou nait cet enfant et des diverses
circonstances dans lesquelles il nait. Ainsi les conditions
de la grossesse et de I'accouchement, les autres
enfants nés prealablement sont-ils tous entendants ?
La famille a-t-elle, de pres ou de loin, connu le probleme
de la surdité congeénitale ? Et surtout la famille souhaite-
t-elle étre informee ? Ce sont les éléments importants.

Voila plus de quarante ans que certains d’entre nous
essayons d’enfoncer le clou de ces notions simples et
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Depistage et surdites secondaires

claires2, mais, aujourd’hui encore, des diagnostics de
surdité sévere ou profonde sont posés chez des enfants
de pres de 2 ans avec des conséquences prejudiciables
pour l'instauration de leurs moyens de communication
et surtout, entrainant des réactions de la famille,
majeures, souvent violentes, tant d’'apprendre la surdité
de leur enfant que d’avoir éte laissée dans I'ignorance
de son état, d’autant plus que dans 90 % des cas cela
survient dans une famille entendante.

Notre position a ACFOS, a la lumiéere de ces situations,
a été d'étre favorable au dépistage systématique, uni-
versel, a la maternité. Insistons sur le fait que ce pro-
tocole n'est déclenché qu’aprées autorisation familiale
explicite, et que les équipes de dépistage doivent étre
formées a la technique mais aussi et surtout a la
maniére d’annoncer Péventualité d’une altération de Fau-
dition et donner les informations pour établir au plus
tot la communication entre ces parents et cet enfant

Ce dépistage a la maternité, lieu de passage prati-
guement obligé de tout nouveau-ne,

gressive de cette surdité pouvant atteindre un niveau
profond a partir d’un niveau léger non mis en évidence
en néonatal. Il existe aussi des surdités acquises (meénin-
gites, traumatismes, traitements toxiques, cause
indéterminée). Un test clinique de dépistage permettra
de soulever le probleme et d’'orienter vers un centre de
diagnostic et de prise en charge pour confirmation. L'ab-
sence d’anomalie de la fonction auditive a la naissance
n’exclut pas son apparition ultérieure. La vigilance
s’impose.

Nous awvons proposé, il y a plus de quarante ans# un pro-
tocole dans le cadre d’'un « test de dépistage » s'inté-
grant a I'examen pédiatrique :test clinique, non ins-
trumental, basé sur les aspects comportementaux de
ce nourrisson. Largement répandu depuis aupres des
pédiatres, notamment dans les consultations de PMII,
il n’en a pas pour autant gommeé tout le retard au dépis-
tage, ce qui justifie donc une action systéematique dans
un cadre institutionnel.

Tout examen médical dans |le courant

assure une geneéralisation de ce

du premier &ge doit comporter |'ob-

bilan, car notre societé francaise, pas
toujours disciplinée, ne se préte
guere aux conseils de médecine pre-
ventive non imposees formellement.
Certes cette période privilégiée de la
naissance doit étre préservée par
une présentation bien codifiée. L'im-

/Il ne faut pas perdre de vue\
les surdités d’installation
secondaire ou acquise qui ne
seratent pas mises en évidence
a la maternité. Cette notion de
surdité évolutive n’est pas
toujours connue de tous.

servation de signes évocateurs de
surdité selon son age;a 3 mois ne
sursaute pas, ne se réveille pas a un
grand bruit; a 6-9 mois ne se retourne
pas vers un bruit;a 12-18 mois ne
réagit pas a son prénom;apres 18
mois ne comprend pas les phrases

portance de cette présentation des \
resultats, tant du dépistage que du

/ courtes et simples et n'a pas installé

diagnostic, s'impose tout autant aux
périodes ultérieures.

En conséquence, si Fon veut vraiment sortir de cette
situation de retard au diagnostic et a la prise en charge,
le passage au dépistage a la maternité est indispen-
sable, avec bien sdr la possibilité d’un refus de la famille.

Mais ce dépistage néonatal systématique résoutril veri
tablement et surtout completement le probleme de la
prise en charge précoce ? || ne faut pas perdre de vue
les surdités d’installation secondaire ou acquise qui ne
seraient pas mises en évidence a la maternité. Cette
notion de surdité évolutive3, que nous avions étudié lar-
gement il y a quelques annees sur un grand nombre de
cas, n’est pas toujours connue de tous. C’est la raison
pour laquelle il faut intégrer a tout examen pédiatrique
une évaluation de la fonction auditive et des conse-
guences de son altération.

En effet, a coté des surdités congeénitales installées en
anténatal, il existe des variations, des fluctuations des
surdités de perception nombreuses, de causes
diverses et évoluant parfois vers une aggravation pro-

une ebauche de langage oral. De plus,
il doit utiliser des bruits sélectionnés et
calibrés: nous avions propose des objets de petite taille
€émettant chacun un bruit constant, sélectionnés en fré-
guence et en intensite, quel que soit le mode de mank
pulation de Fobjet - imitant le cri de I'oiseau, du chat,
du mouton, de la vache.

Il ne s’agit pas de faire une mesure mais d’apprécier
les réactions de I'enfant a chague bande de fréquence.
La manipulation de I'objet doit se faire hors de la vue
de I'enfant en atmosphére calme (soit par un opérateur
placé derriere I'enfant, soit par un opérateur placeé
devant I'enfant, derriere un bureau et manipulant, par
exemple dans le tiroir de ce bureau, sans que I'enfant
voie ses gestes). La réponse optimale est la réaction
d’'orientation investigation (ROC), mais des reactions
plus frustes sont valables : sourire, surprise, pleurs..., &
condition d’étre vraiment synchrones de I'émission
sonore, de n’étre déclenchés par aucun autre stimu-
lus extérieur, et notamment aucun stimulus visuel, et
de se reproduire.

On commencera par l'oiseau dont la bande de fre-
guence est exclusivement située au-dela de 2 000 Hz,
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puis par le chat dont la bande de frequence commence
a 1 000 Hz, puis par le mouton, dont la bande de la fré-
guence commence a 500 Hz, puis par la vache, dont
la bande de fréquence étendue commence aux fré-
guences les plus graves. Un tableau permet de tirer des
conclusions immeédiates de ce test. L'absence de
reponse, a des examens successifs impose I'orienta-
tion vers un centre d’audiologie.

Bien entendu d’autres mateériels existent répondant au
méme objectif.

Ainsi codifié de la sorte peu de surdités seront négligées
et surtout les inquiétudes familiales, surtout mater-
nelles, seront prises en considération.

Un dépistage systematique proposeé a toute famille, qui
I'accepte si elle le souhaite, I'intégration a chaque exa-
men pédiatrique d'une évaluation clinique de la fonction
auditive permettront, nous I'espérons d’abaisser for-
tement les &ges de premier diagnostic. %

Dr Lucien MOATTI, ORL-Phoniatre

1. D. Gillot, Le Droit des sourds : 115 propositions : rapport au Premier
ministre 1998

2. L. Moatti, Le diagnostic précoce de la surdité de I’enfant, Réadaptation,
1967, N°142, pp 11-16.

3. L. Moatti, E. Garabédian, H. Lacombe, C. Spir-Jacob., F. Denoyelle,
Evolution des courbes tonales dans les surdités de perception de ’enfant.
Ann. Oto.Laryng. (Paris), 1989, 3, 106, 187-194

4. L. Moatti, Y. Gélin, M. Willemin, Dépistage de la surdité du premier
age (Un test clinique d’audition s’intégrant parfaitement a I’examen
pédiatrique), Revue de Pédiatrie, 1971, N°9, pp 701-709.

Livres

Pittau & Gervais, Imagier, Gallimard jeu-
nesse, collection Giboulées, 2009, 128 p.
19.80€

A lire a partir de trois ans, cet imagier s’orga-
nise par un classement des couleurs. Ainsi, a
jaune, on est invité a nommer le citron, la
banane, le mais, la robe, le tournesol, le canari,
I’épingle a linge, le bouton d’or. Les illustra-
tions de Gervais se font naturalistes avec un
brin d’abstraction.

Nous porterons un bémol a I'intérét de ce livre
grand format (260x270). Pourquoi avoir
employé I'article défini dans la désignation
sous chaque i image ? (’est la une erreur gros-
sicre qui ameéne 'enfant a utiliser un terme
générique (par exemple [robe]) pour une robe
singuliere.

Le risque est que I'enfant associe la désigna-
tion a I'image de ’objet de couleur jaune qu’il
a sous les yeux. Si la banane ne pose pas de
probléme, toute banane est communément
jaune, une épingle a linge n’a pas de couleur la
définissant ; une épingle a linge n’a pas besoin
d’étre jaune pour étre épingle a linge. *

Philippe GENESTE, Enseignant au
CNFEDS, Pi()fess()ur de Flang(us au College
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Rapport final du CTNERHI sur le

«suivi longitudinal sur 10 ans
d’enfants sourds prélinguaux

implantés »

PRESENTATION PAR LE DR DENISE BUSQUET

Acfos publie ici in extenso la conclusion du
rapport final du CTNERHI « Suivi longitudinal
sur 10 ans d’enfants sourds prélinguaux
implantés » produit par Jésus Sanchez, Lautaro
Diaz, Victoria Medina, Marion Senpéré, Annick
Bounot, avec les contributions de Marie-Thérése
Le Normand, Directeur de Recherche a
PINSERM, Laboratoire Neuropsychologie
Clinique de ’Enfant, Hopital Robert Debré, et
de Benoit Virole, Docteur en Psychologie,
Docteur en Linguistique phonétique, Service
ORL, Hopital Robert Debreé.

Un suivi d’enfants sourds appareillés s’est
déroulé parallélement au suivi des enfants
sourds implantés mais il concerne un nombre
plus restreint d’enfants et n’a pu étre effectué
que sur une durée de 5 ans. Les observations
effectuées pour cette population sont également
consignées dans le rapport.

Ce rapport, validé par le comité scientifique en
juillet 2011, vient d’étre rendu public et est
actuellement en cours de diffusion par le biais de
différents organismes (bibliothéque de la MSSH
et a plus long terme, publication sous la forme
d’un ouvrage par PEHESP).

Ce suivi longitudinal sur 10 ans d’enfants sourds
pré-linguaux implantés a été confié au
CTNERHLI par la Direction Générale de I’ Action
Sociale (DGAS) devenue, depuis, la Direction
Générale de la Cohésion Sociale (DGCS).

Faisant suite a des recommandations de
I’Agence Nationale pour le Développement de
PEvaluation Médicale (ANDEM), il a eu pour
objectifs d’apprécier :

¢ Le développement et I’enrichissement de la
communication des enfants

¢ Leur équilibre psychoaffectif ;

¢ L’intégration familiale et la satisfaction des
parents ;

¢ La prise en charge rééducative et
pédagogique ;

¢ L’intégration scolaire et sociale du jeune
considéré.

Ce suivi a porté sur un échantillon de 50 enfants
sourds profonds, prélinguaux, constitué du mois
d’avril 1998 jusqu’au mois de décembre 1999, au
fur et a mesure des implantations réalisées dans
4 CHU (Lyon, Montpellier, Paris- H. Trousseau,
Toulouse). 1l a fait ’objet d’un premier rapport
global intermédiaire, avec un recul de 5 ans, en
décembre 2006.

Ce suivi longitudinal a été replacé dans le
contexte des réactions polémiques qu’ont
suscitées, en France, les premiéres implantations
cochléaires d’enfants sourds prélinguaux.
L’objet de ce rapport n’est pas de fournir une
préconisation sur un mode de communication a
privilégier mais bien de « tenter
d’appréhender, au-dela des présupposés,
les incidences positives ou/et négatives de
implantation, en fonction des
caractéristiques de ’enfant et de sa famille
et des pratiques rééducatives qui pouvaient
lui étre proposées». Dans cet objectif, un
comité scientifique pluridisciplinaire équilibré
dans sa composition du point de vue de la
diversité des sensibilités qui s’expriment sur la
question de la surdité et des implants a été
composé.

Les enfants sélectionnés devaient en outre
répondre aux critéres suivants :

¢ Surdité profonde acquise avant 2 ans ;

¢ Implantation au plus tard a 7 ans ;

¢ Ne pas présenter de troubles associés, identifiés
avant Pimplantation.

Voici donc dans son intégralité la CONCLUSION
générale de la partie traitant des enfants sourds
implantés.
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implantés, a été réalisé avec le concours de

guatre CHU (Lyon, Montpellier, Paris et Toulouse).
D’une durée de 10 ans, il a porté, comme prévu, sur
le développement de la communication orale de Pen-
fant, son équilibre psycho-affectif, son parcours scolaire,
ses réeducations et la satisfaction des parents. Les
enfants étaient dgés de 2 a 7 ans au debut du suivi.

L e suivi longitudinal de 50 enfants sourds profonds

Au cours des cing premiéres années, notre suivi lon-
gitudinal d’enfants sourds profonds, sans troubles asso-
ciés, montrait Fapport remarquable de Fimplant
cochléaire sur le plan de la communication orale pour
une majorité de ces enfants mais aussi ses limites: les
résultats étaient bons, trés bons, voire remarquables
pour la moitié des enfants mais moins positifs pour une
autre moitié qui suivait d'ailleurs, en regle genérale, une
scolarité spécialisée.

Lors des cing années suivantes, les résultats appa-
raissent clairement plus positifs. Les enfants, méme
lorsqu’ils ont été implantés aprés 3 ans, ont enregis-
tré de nouveaux progres sensibles dans le domaine de
la perception et plus encore dans celui de I'acquisition
et de la production du langage et de la parole. Linté-
gration en classe ordinaire qui concernait la moitié des
enfants est devenue le mode d’éducation dominant.
Environ 70% des enfants suivent, en effet, 10 ans
apres leur implantation, une scolariteé en milieu
ordinaire.

Deja, avions-nous établi, au cours des premieres annees
du suivi, en nous appuyant sur les résultats du test PSA,
gue I'implantation n’avait produit aucune déstabilisation
psycho-socio-affective majeure des enfants, méme si
le développement psychologique harmonieux de ceux-
ci réclame la vigilance et les accompagnements qui peu-
vent s’avérer nécessaires. Les observations posté-
rieures réalisées a l'aide du TSEA, d’'une part, d’'un
guestionnaire pyscho-identitaire, d’autre part, tendent
a confirmer Fabsence d’'impact négatif majeur de Fim-
plantation sur le vécu par Penfant de sa socialisation.
Elles attirent toutefois I'attention sur les risques per-
sistants d’une certaine stigmatisation.

Les résultats observables du développement des
enfants sourds implantés, dans I'ensemble tres posi-
tifs, expliquent certainement que la proportion de
parents satisfaits de 'implantation, déja forte, 5 ans
postimplant, s’éleve encore davantage, méme si on doit
relever qu’elle n'est pas générale puisque 15 % de
familles expriment un sentiment dominant
d’insatisfaction.

L’implant cochléaire fournit a I'enfant sourd profond,
de remarquables possibilités d’acquisition et de pro-

duction du langage oral Cependant, I'expression de ces
possibilités requiert du temps et une rééducation active
et prolongée. Des années sont nécessaires pour que
les enfants sourds implantés parviennent a développer
leur maximum de compétences dans le domaine de la
perception, de la compréhension et de la production
linguistique. C’est pourquoi, le recours a Fimplant
cochléaire n’est pas incompatible avec une éducation
bilingue. L'initiation et I'apprentissage de la LSF, sans
devoir naturellement s'imposer, peuvent s’avérer
tres intéressants pour les enfants sourds implantés.
Limplant cochléaire laisse ouvert le débat sur le mode
de communication.

Dimension par dimension, il peut étre utile de récapi-
tuler les principales observations effectuées.

PERCEPTION, COMPREHENSION ET
PRODUCTION DU LANGAGE

La reconnaissance des sons de Fenvironnement se fait
assez rapidement. A 24 mois postimplant, tous les
enfants percoivent parfaitement les premieres diffé-
renciations acoustiques (100% de réponses cor-
rectes). Pour certaines différenciations, la saturation
en réeponses correctes est atteinte des 18 mois (« Un
/Plusieurs », intensité « Fort/Faible » et onomatopées
« 3 cris d’animaux »); les enfants implantés avant 3 ans,
dont I'&ge chronologique est aussi le moins avance, ont
de moins bons résultats au depart mais progressent
plus vite que ceux qui sont implantés plus tardivement.

La perception de la parole s'améliore chez les enfants
implantés avec la durée d’'utilisation de Fimplant assez
rapidement au cours des trois premieres anneées qui
suivent I'implantation, plus lentement par la suite. Les
enfants implantés avant 3 ans ont de meilleures per-
formances perceptives que ceux implantés plus tar-
divementa partir de 12 mois pour les mots, de 18 mois
pour les phonemes et les phrases simples, de 24 mois
pour les phrases complexes et de 36 mois pour les
phrases en listes ouvertes. lls atteignent, pour ces diffé-
rents items, le seuil maximal de 100 % de Réponses
Correctes [RC) a 36 mois pour les mats en liste fermée
et les phrases simples, a 5 ans pour les voyelles, les
consonnes et les phrases complexes en liste fermée,
a 7 ans pour les phrases en liste ouverte. Les enfants
implantés plus tardivement ont, en moyenne, une pro-
gression moins favorable.

En ce qui concerne la compréhension, a 5 ans postim-
plant, 55.3 % d’enfants ne présentent pas de retard
lexical et 54.1 % ne présentent pas de retard syn-
taxique.
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Les progrés sont sensibles a partir de 7 et 8 ans
postimplant: 70 % d’enfants ne présentent pas de
retard lexical ni syntaxique. Si, dans la littérature, I'acces
au lexique est consideré comme se développant plus
rapidement que la syntaxe (Svirsky et al., 2002), nous
avons egalement observe ce phénomene. A 8 ans post
implant, le lexique se développe un peu plus rapidement
gue la morphosyntaxe qui se stabilise lentement a 9 et
10 ans postimplant.

L’élévation au fil des années du nombre de mots pro-
duits est plus lent chez I'enfant implanté que chez I'en-
fant entendant mais augmente significativement tout
au long du suivi. Cette progression est tres sensible non
seulement pour les enfants implantés avant 3 ans mais
aussi pour les enfants implantés plus tardivement
meéme si, a partir de 5 ans postimplant, les scores de
ces derniers sont en moyenne inférieurs a ceux du pre-
mier groupe.

La production de catégories grammaticales pro-
gresse aussi significativement tout au long du suivi mais
elle se révele plus problématique que la production lexi-
cale. Si les enfants sourds implantés acquierent assez
rapidement les catégories du lexique, leur acces a
'usage des mots grammaticaux (déterminants, pré-
positions, pronoms, conjonctions) semble beaucoup
moins aisé. La variabilité interindividuelle apparatt tres
importante : certains enfants sourds implantés peuvent
avoir des connaissances lexicales qui dépassent la
moyenne de celles des enfants entendants alors que
d’autres affichent sur ce plan des performances net-
tement moins favorables. Alors que le lexique est rela-
tivement préserve chez les enfants étudiés, le niveau
de leur production des catégories grammaticales se
situe en deca des limites de la normale. Méme les
enfants implantés qui récupéerent le mieux manifestent
encore un retard important dans la production de la
morphologie grammaticale. lls ont des problemes de
marquage du genre dans la construction du nom ainsi
que des problemes de marquage du temps et de Fac-
cord dans la construction du verbe (Le Normand et al,
2010).

Ce déficit de développement des formes morpholo-
giques du mot que nous avons mis en evidence, méme
chez les enfants sourds les plus avanceés, va également
dans le sens des constatations degja faites par
d’'autres auteurs francophones et non francophones
(Leybaert & Alegria, 1993, Hage, 1998 ; Hilaire, Jisa
& Regol, 2002, Szagun, 2001).

EQUILIBRE PSYCHO-AFFECTIF, VECU
ET RELATIONS

A cours des premieres années du suivi, les résultats
des enfants au PSA montrent de facon claire Fabsence
d’une perturbation de Fadaptation socio-affective
générale par Fimplant La majorité des enfants
implantés ont montré un fonctionnement socio-affec-
tif parfaitement normal sans aucun trait déviant. Peu
d’enfants ont montré une déviance négative sur la capa-
cité d’adaptation générale (6 / 47) et seuls 4 enfants
ont montré un trait négatif résistant au fil du temps sur
une des échelles du développement. Aucun n’a
conserve un profil global anormal. Il est par ailleurs pos-
sible que ces enfants aient présenté des traits anor-
maux avant I'implantation.

Les résultats des enfants au TSEA, passé apres 7 ans
de suivi puis au terme de celui-ci, tendent a confirmer,
sur la duree, les resultats du PSA relatifs a I'absence
d’'une perturbation manifeste de I'adaptation socio affec-
tive chez les enfants sourds implantés. Aux sept
planches de ce test, retenues dans notre étude, les
enfants sourds implantés ont un score moyen, pour les
réponses de type «Intégration » supérieur au score
moyen des réponses de type « Inhibition» et le score
moyen des réponses de type « Eviternent-Conflit» est
tres faible.

L'exploitation d’un questionnaire psycho-identitaire,
passeé a 7 ans et a 10 ans postimplant, tend a confir-
mer la bonne adaptation sociale de Penfant sourd
implante, ceci que 'on considéere leur vécu des relations
avec les autres enfants, leur rapport a I'école ou leur
vie de loisirs. Les enfants sourds implantés semblent
proportionnellement tres nombreux a entretenir des
relations faciles avec les enfants entendants (84,2 %)
et les autres enfants sourds implantés (76,3 %). Méme
si elle demeure majoritaire (52,6 %), cette aisance est
toutefois moins fréquente avec les enfants sourds sans
implant ce qui traduit sans doute I'existence de cer-
taines tensions entre les orientations identitaires des
deux groupes impliqués.

A une tres large majorite, les enfants disent bien aimer
aller a I'école méme si une majorité d'entre eux
considere devoir travailler plus que les enfants enten-
dants. Leurs réponses concernant leurs activités de loi-
sirs montrent que celles-ci sont dans 'ensemble assez
riches et diversifiées.

La proportion des enfants sourds implantés qui
disent connaitre et pratiquer la LSF est relativement
elevee (57 %, a la fin du suivi) et du méme ordre que
celle des enfants qui recourent au LPC. Les enfants
sourds implantés apparaissent donc ouverts a tous les
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modes de communication méme si les preférences et
les choix peuvent varier d’'un enfant a 'autre, en liaison
avec les préférences et les choix de leur famille.

Pratiguement tous les enfants se disent satisfaits
(55 %) ou tres satisfaits (40 %) de leur implant, soit au
total 95 % de satisfaction. Toutefois, I'implant n’est pas
sans étre vécu comme génant par une majorité des
enfants dans certaines situations (situations bruyantes,
exercice du sport, piscine et, dans quelques rares cas,
le regard des autres). La proportion des enfants qui
disaient retirer leur implant a certains moments était
de 85 % lors de la premiére passation et a dépasse les
90 % lors de la seconde passation. Les situations évo-
quées étaient les mémes lors des deux passations : pour
dormir, pour aller & la piscine, & la douche, a la plage
mais aussi moins souvent quand le bruit est trés fort
(avions, feux d’artifice). Ceux qui disent éteindre leur
implant, a certains moments, sont moins nombreux
mais largement majoritaires, 56 % lors de la premiere
passation, 70 % lors de la seconde passation.

Les enfants préferent majoritairement que « leur appa-
reil ne se voit pas trop», a la premiere comme a la
seconde passation. Un tiers déclare a chaque fois que
« cela leur est egal». Une petite minorité préfere que
leur appareil soit visible pour que les autres le voient.
Cette derniere catégorie regroupée avec la précédente
concerne toutefois environ 40 % des enfants. Il est a
noter que la connaissance et la pratique de la LSF qui
rend visible la surdité semble faciliter des positions favo-
rables ou, du moins, non défavorables a la visibilité de
I'implant.

PARCOURS SCOLAIRE

Dix ans postimplant, I'age des enfants de I'échantillon
se situe entre 12 ans et 17 ans et leur niveau de sco-
larité entre le CM2 et la 1¢re. Les groupes les plus nom-
breux sont en 5éme (15) et en Béme (14] et leur age
maoyen est respectivement de 13,3 ans et de 12,9 ans.
L'age moyen par classe, selon I'dge d'implantation,
suggere un effet favorable de la précocité de Fimplan-
tation.

A cing ans postimplant, sur les 50 enfants sourds de
I'échantillon, 6 enfants présentaient un retard scolaire,
dont 3de 1 an, 2 de 2 ans et 1 de 3 ans. A dix ans
postimplant, sur les 47 enfants sourds encore suivis
a cette période, 19 enfants présentent un retard sco-
laire dont 15 un retard de 1 an, 3de 2 ans et 1 de 3
ans.

La majorité des enfants suit une scolarité dans une
classe ordinaire a 'école ordinaire apres I'implantation,
quelle que soit la période considéree. Ce mode de sco-

larisation largement dominant au début du suivi (37 sur
90] cede un peu de terrain, au cours des premieres
années postimplant, au profit de la formule des classes
spécialisées puis regagne du terrain a partir de 7 ans
postimplant et ne concerne pas moins de 33 enfants
sur 47, a 10 ans postimplant.

Les enfants qui, au cours des 10 années du suivi, n'ont
pas changé de mode scolarisation soit en demeurant
toujours integrés dans une classe ordinaire a I'école
ordinaire (19) soit en bénéficiant d’'une éducation spe-
cialisée, en classe ou en établissement (4), représen-
tent & peu pres la moitié de 'ensemble (23/47). L'autre
moitié est constituée des enfants qui ont changé de
mode de scolarisation, soit dans le sens spécialisé puis
ordinaire (8] soit, dans le sens inverse (8), soit encore
en ayant alterné ces deux modes (8].

Tous les enfants ont bénéficié d’interventions spécia-
lisees, notamment a partir de structures spécialisées
telles que les Services de Soutien a I'Education Fami-
liale et a I'lntégration Scolaire (SSEFIS). Les séances
d’orthophonie organisées dans le cadre de ces services
ou en libéral ont concerné tous les enfants. Pour les 47
enfants sourds implantés suivis sur toute la période des
dix ans, le temps moyen hebdomadaire de ces
séances a éte de 2,78 heures. |l était de 3,44 heures
au début du suivi et a diminué d’'une année a l'autre, pas-
sant a 1,44 heure a la fin du suivi, soit en moyenne 2
heures de moins.

VECU DES PARENTS

Les familles ont été parfois les premiéres a envisager
I'option de I'implantation pour leur enfant (20 % dans
notre échantillon). Mais le plus souvent ce sont les
meédecins (60 %)] ou les orthophonistes (20 %) qui ont
évoque les premiers cette possibilité. Dans ce cas, tou-
tefois, la plupart des familles ont recherché activement
d’'autres informations sur le déroulement et les
risques de I'opération, le fonctionnement de I'implant,
les résultats de I'implant (pourcentage de réussite, gains
auditifs, etc.), les réactions postimplantation de 'enfant,
les contraintes imposées par I'implant et sa durée de
vie.

Dans notre échantillon, la plupart d’entre elles ont tenu
aussi a rencontrer des enfants implantés et leurs
parents (98 %] et dans une proportion non négligeable
des sourds implantés a Fage adulte (40 %). Rares, par
contre, sont celles qui ont cherché a rencontrer des
adultes sourds communiquant en LSF, dans le cadre
de I'exploration d’'une alternative éventuelle qui aurait
privilégié ce mode de communication.
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Les parents, interrogés précisement sur ce point, se
sentent maitres de la décision d’implantation. lIs I'ont
prise généralement, pour que leur enfant puisse s’'inté-
grer dans la société et donc d’abord a I'école classique,
ce qui sous-entend un acces a la langue francaise orale
et écrite.

L’évolution des capacités de la perception des enfants
sourds implantés est considérée comme positive dans
la plupart des cas (95 %). Elle facilite souvent leur
meilleure intégration a la vie familiale. lls suivent mieux
les échanges entre les divers membres et peuvent plus
facilement y participer. La plupart d’entre eux (91 %]
apparaissent bien intégrés au sein des diverses acti-
vités familiales. lls participent aux activités sportives,
ludiques ou ménageres.

Au fur et @ mesure que les années passent, les progres
de la communication orale des enfants sourds
implantés sont percus positivement par les trois quarts
des parents, plus mitigés pour un cinquiéme d’entre eux
etinsuffisants pour 5 %. Pour certains, ces progres sont
qualifiés de miraculeux ou tout au moins de tres signi-
ficatifs. D’autres parents estiment positive I'évolution
de leur enfant sur le plan de la communication mais
pointent néanmoins des limites, notamment, dans des
situations de groupe.

Ces limites conduisent d’autres parents a n’étre que
partiellement satisfaits.

Concernant le vecu par les parents de la surdité de leur
enfant, deux groupes semblent se différencier. Une moi-
tié des parents dit se sentir relativement a Faise tan-
dis que 'autre moitié rapporte un vécu difficile de la sur-
dité de leur enfant

Pour la premiére maitié des parents, il apparait souvent
que le temps a permis d’'élaborer une certaine repré-
sentation non douloureuse de la surdité et de s'adap-
ter a la vie quotidienne avec un enfant sourd implanteé.
C’est aussi le fait de pouvoir communiquer mieux avec
I'enfant qui leur a rendu plus facile ce vécu.

Pour I'autre moitié des parents, malgre les apports de
I'implant, la surdité leur apparait constituer un facteur
handicapant pour I'avenir de leurs enfants et demeure
une source d’inquiétudes.

RELATIONS ENTRE LES DIVERSES
DIMENSIONS DU SUlVI

Le made de scolarisation des enfants sourds implantés
apparatit fortement lié a 'évolution de leurs capacités
de communication orale. A, 5 ans postimplant, les
enfants ayant atteint I'un des trois stades de la LME les

moins élevés suivent tres majoritairement (79,2 %) une
scolarité en classe spécialisée dans une école ordinaire
ou en établissement spécialisé alors que les enfants
ayant atteint les stades de la LME les plus élevés sont
tres majoritairement (80,8 %) intégres individuellement
en classe ordinaire a I'école ordinaire. A 10 ans postim-
plant, les enfants qui ont toujours été intégres sont rela-
tivement et significativement plus nombreux chez ceux
dont l'indicateur de production grammaticale se situe
au-dessus du score médian que chez ceux dont le
méme indicateur se situe en dessous du méme score.

Le mode de scolarisation dépend aussi du niveau d’e-
tudes de leurs parents. A 5 ans postimplant, lorsque
le niveau d'études des parents se situe au niveau du bac
et au-dessus, 71,4% des enfants sont intégres.
Lorsque, par contre, ce niveau se situe au-dessous du
bac cette proportion n'est plus que de 27,3 %. A dix ans
postimplant, 84,6 % enfants des parents ayant un
niveau d’études egal ou supérieur au Bac sont intégres
dans une classe ordinaire, soit une proportion sensi-
blement supérieure a celle des enfants dont les parents
ont un niveau d’études inférieur au BAC (52,4 %).

Le mode de scolarisation des enfants est lie aussi a la
catégorie socio-professionnelle des parents. Les
enfants dont le pére ou la mere exercent des profes-
sions de cadres, professions intermeédiaires ou artisans
sont plus souvent scolarisés en milieu ordinaire que les
autres.

A 5 ans postimplant, I'expression d’une satisfaction des
parents vis-a-vis des résultats de I'implantation semble
essentiellement dépendre des progres de Fenfant dans
le registre de la communication orale. A 10 ans postim-
plant, leur satisfaction apparait liée au niveau de pro-
duction du langage des enfants tel qu'il avait pu étre éta-
bli, 5 ans postimplant, ainsi qu'a leur maode de
scolarisation a la méme période. C'est dans le cas d’'une
LME ayant atteint les stades IV ou V et d'une intégra-
tion en classe ordinaire que la proportion de parents
satisfaits a 10 ans postimplant apparait significative-
ment la plus élevée. Chez les parents de ces enfants,
la tendance a demeurer satisfaits ou de passer de I'in-
satisfaction a la satisfaction, de 5 a 10 ans postimplant,
semble avoir été un peu plus forte que chez les autres,
tous parcours scolaires ou linguistiques confondus. <
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Dépistage précoce et accompagnement
psychologique des familles. Parole

donnée aux psychologues.

INTRODUCTION PAR MONIQUE POUYAT, PSYCHOLOGUE

POURQUOI CET ARTICLE ?

Dans un communiqué publié début 2011, ACFOS
a clairement exprimé sa position en faveur du
dépistage précoce (en réalité en faveur du premier
examen de repérage de I’audition en maternité).
ACFOS soulignait alors I’attention qu’il fallait
porter a la fagon de présenter ce test de dépistage
aux familles et a "accompagnement psychologique
a leur proposer tout au long du processus d’éven-
tuel diagnostic de surdité.

Pour faire suite a ce communiqué, nous avons
pensé intéressant de recueillir des témoignages de
psychologues cliniciens qui, dans le cadre de leur
exercice professionnel, avaient I’occasion de ren-
contrer des familles dont le bébé avait eu ce

dépistage.

Cet article ne prétend en aucune maniére étre une
enquéte exhaustive sur les pratiques actuelles des
psychologues, non plus qu’un plaidoyer en faveur
du dépistage néonatal. La modeste ambition de cet
article laissant la parole a des psychologues prati-
ciens serait d’apporter un éclairage complemen-
taire a celui des professionnels compétents en
audiophonologie.

Cet échantillon de témoignages de psychologues
ayant accepté de faire part de leurs pratiques et de
leurs analyses des situations peut faire avancer
dans la compréhension des diverses réactions
parentales observables et peut ouvrir des pistes de
travail possibles :

¢ Pour améliorer la facon dont le dépistage néo-
natal est présenté aux parents;

¢ Pour organiser au mieux le suivi ultérieur des
familles de ces trés jeunes enfants sourds.

(QUELS PSYCHOLOGUES ONT PARTICIPE ?
Le panel de psychologues contactés volontaire-

ment dans différentes régions de France fut choisi
au sein de diverses structures de soins: CAMSP

polyvalents ou spécialisés DA, unités hospitalieres
d’implantation cochléaire, services de soutien a
domicile (SESSAD), services hospitaliers d’oto-
neurologie, CDOS.

Enrevanche, un sondage sans doute trop restreint
aupres de quelques maternités ne nous a pas per-
mis de recueillir de témoignages de psychologues
qui seraient intervenues aupres de meres apres un
test de dépistage concluant ou non.

Sur une vingtaine de psychologues contactés, dix
ont répondu favorablement. Parmi ceux quin’ont
pas souhaité participer, la majorité n’avait pas
encore eu l’occasion de recevoir des familles
concernées par ce dépistage néonatal ou de
maniére trop exceptionnelle, d’autres manquaient

de disponibilité.

M QDALITE DU RECUEIL DES TEMOIGNAGES ET
PRESENTATION DE LEURS REPONSES

Ils ont répondu en approfondissant plus ou moins
certains sujets. Pour obtenir quelques précisions
complémentaires, j’ai pris I'initiative de m’entre-
tenir avec chacun (plutét chacune) par téléphone.
Trois psychologues ont préféré garder 'anonymat
(afin de préserver cet anonymat, les initiales choi-
sies sont sans rapport avec leur nom véritable).

Dans une premiére partie, regroupées autour des
principaux sujets questionnés, vous trouverez les
réponses de six d’entre elles suivies de brefs com-
mentaires. Les disparités du fonctionnement de
chacune, liées a leur cadre de travail et notamment
en rapport avec le moment ou elles interviennent
dans I’histoire de la famille, seront ainsi mises en
évidence. Un certain consensus s’en dégagera
pourtant.

A la suite, vous prendrez connaissance d un docu-
ment synthethue que trois psychologues de la
région bordelaise ont souhaité redlger collégiale-
ment. Elles parlent de leur pratique clinique et
font état de leur réflexion globale sur la probléma-
tique de ’accompagnement familial mis en place
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dans leurs services a la suite du dépistage néonatal.
Quant a la dixieme psychologue, Mme Gallardo-
Chauvy, il vous faudra attendre la prochaine revue
pour découvrir son témoignage. Son expérience de
psychologue psychanalyste ayant une formation
complémentaire spécifique dans I’abord des rela-
tions précoces parents/bébés peut étre considérée
comme exemplaire pour cet accompagnement par-
ticulier des tout-petits, type d’accompagnement
devenu particulierement adapté avec la prise de
conscience médico-sociétale et mondiale de
I'intérét de diagnostiquer tot la surdité pré lin-
guale de ’enfant. <

(QUESTIONNAIRE-ENQUETE AUPRES DES
PSYCHOLOGUES CLINICIENS

Vous aves été amenés a faire un accompagne-
ment psychologique auprés de familles qui ont
découvert la surdité de leur enfant a la suite
d’une suspicion lors d’un dépistage néonatal.

1- Lieu de vos interventions

Dans quel(s) cadre(s) (hospitalier, service d'éduca-
tion, CAMSP, etc.) cet accompagnement a-t-il eu
lieu ?

2- Moment de votre premiére intervention auprés des
familles.

Combien de familles avez-vous rencontrées pour la
premiere fois :

¢ Dans les jours qui suivent la naissance ?

¢ Autour de la période de confirmation de la
surdité ?

¢ Lors de I’orientation vers un service de soins ?

¢ Plus tardivement lors d’un projet d’implanta-
tion cochléaire ?

¢ A un autre moment ?

3- Origine de la démarche vers le psychologue.
Pour chacune de ces situations veuillez préciser :

¢ Si des familles ont demandé d’elles-mémes a ren-
contrer un psychologue ?

Dans ces cas, pouvez-vous indiquer les raisons de leur
démarche vers un psychologue ?

¢ Sinon, qui vous les a adressées ?

¢ Y a-t-il des familles qui vous sont adressées systé-
matiquement et alors dans quel cadre ?

¢ Si vous étes conviées a ne recevoir que certaines
familles, quels motifs déclenchent plus particulié-
rement votre intervention aupres d’elles ?
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4- Déroulement du suivi psychologique.

Comment se déroulent habituellement ces suivis,
en indiquant s’ils dépendent de la période a laquelle
ils débutent (plus ou moins proche de la naissance):
¢ Quantitativement : fréquence des rencontres,
durée de la période de suivi.

¢ Qualitativement : quel type d’interventions pro-
posez-vous ? (Entretien, groupe de paroles de
parents, thérapies bréves, observation psycholo-
gique, évaluation développement psychomoteur et
relationnel de I’enfant, etc. ?).

¢ Intérét des différentes approches et évolution de
celles-ci au fil de votre pratique ?

¢ Qu’en disent les parents ?

5- En quoi, selon vous, vos interventions
seraient complémentaires de I’accompagnement
parental proposé par I’orthophoniste en éducation
précoce ?

6- Avez-vous repéré chez les parents des réactions
psychologiques particuliéres qui pourraient étre
liées a ce dépistage en maternite ?

Premiéres réactions face a ’enfant, besoins et
demandes différentes envers les professionnels,
évolution de ces réactions et demandes, etc. ?

7- Lorsqu’ils parlent, en aprés coup, de ce qu’ils ont
psychologiquement vécu au moment de cette
période du diagnostic avec dépistage précoce, qu’en
disent-ils ?

Est-ce différent de ce que les familles expriment
lorsque le diagnostic a été plus tardif ?

8- Cas particulier des « faux-positifs ».

Combien de familles avez-vous été amené a ren-
contrer a la suite d’un dépistage faisant suspecter
une surdité qui n’a pas été confirmée par la suite ?
Avez-vous pu apprécier alors les conséquences psy-
chologiques éventuelles d’un tel dépistage
néonatal ?

9- Préconisations, suggestions concernant :

¢ Le déroulement et la présentation aux parents
des différentes étapes diagnostiques, dont le dérou-
lement du dépistage ;

¢ Les modalités d'interventions psychologiques
(I’organisation du suivi psychologique, le type d’in-
terventions, etc.);

¢ Le travail d’équipe entre les différents profes-
sionnels - concernant tout autre aspect de cet
accompagnement familial.

10- Avez-vous d’autres remarques ou commen-
taires a faire ?



PsYCHOLOGIE

Des psychologues parlent de leurs
pratiques d’accompagnement familial

Nous vous présentons done ci-dessous les réponses de 6 psychologues ayant accepté de

répondre a notre questionnaire.

Sous forme de vignettes réparties tout au long de ces six témoignages. seront proposées
quelques paroles de parents que deux psychologues avaient pris soin de recueillir. Elles
illustreront divers ressentis parentaux avee en contre-point des positionnements de

professionnels.

Cadpre institutionnel de vos interventions -
Comment se situent-elles par rapport au
dépistage précoce ?

GALZI Anne (G.A.)

Je travaille dans un CAMSP spécialisé en surdité au sein
du péle pédiatrique du CHU de la Timone & Marseille.
Ce CAMSP a organisé un dépistage de I'audition dans
guelgues maternités marseillaises (dés 1983, du reste
des orthophonistes du CAMSP avaient commenceé a
faire des dépistages néonataux). Dans I'avenir, en fonc-
tion du vote de la loi sur la généralisation de ce dépis-
tage, il est envisagé que le CAMSP n’intervienne plus
directement en maternité, laissant les services des
maternités gérer ce dépistage.

Je participe a un travail de réflexion globale intitulé « che-
min clinique sur le dépistage de la surdité » réunissant
des équipes d’autres services de I'hépital. Une des pro-
blématiques mise en questionnement concernera la
facon dont les parents cheminent pendant cette période
de latence entre |le dépistage néonatal et le diagnostic
de surdité et sur ce qu’il pourrait étre souhaitable, ou
non, de proposer aux familles. De plus, un projet pour
mettre en place des rencontres entre psychologues du
CAMSP et des maternités pourrait voir le jour dans le
futur.

Je n’ai rencontré
aucune famille
a la maternité
ayant eu un test
non concluant,
aboutissant ou
non (faux-posi-
tifs] a un dia-

La personne qui nous a
annoncé les résultats était
tres génée, elle n’était pas
formée, il n’y a pas a étre
géné. Le pédiatre est passé

tous les jours avec Uair

désespére. gnostic de sur-

dité. Méme au

CAMSP pen-

Pas facile de savoir dire dant [I'étape

pré-diagnostic
alors que le

aux familles quand on ne
peut pas conclure.

bébé et sa famille viennent deux a trois fois pour les exa-
mens d’audition, je n'ai jamais été alertée et suppose
gue si un moindre probléme avait eu lieu nous aurions
ete contactes.

En 2010, dans notre service, sur les 17 enfants dia-
gnostiqués comme sourds, 5 avaient eu un dépistage
en maternité. A noter que, pour les 12 enfants restant,
la moitié avait plus de 2 ans lors du diagnostic.

Mme T.T.

J'ai une formation initiale en psychologie du dévelop-
pement. Je n'interviens pas en maternité. Dans la région
ou je travaille un dépistage systématique en maternité
a été mis en place depuis quelques années malheu-
reusement aucun moyen supplémentaire n'a été
octroyé au CAMSP pour I'accueil des familles de bébés
diagnostigués comme sourds.

Je travaille dans un CHU dans deux services trés diffé-
rents.

¢ Au sein du CAMSP polyvalent qui recoit les enfants
sourds apres diagnostic mais est saturé (file active de
800 dossiers). J'ai donc des difficultés pour voir toutes
les familles. Or la disponibilité des psychologues pour
un bon déroulement du suivi est trés dépendante des
moyens alloués.

¢ Au sein de I'equipe d’implantation cochléaire, jai
davantage de
temps pour cet
accompagne-
ment parental.
Les enfants
rencontreés
pour la pre-
miere fois ont le
plus souvent
autour de 1

ans-1ans1/2.

Au début, on a di revenir
plusieurs fois. On a été
dans Uincertitude pendant
3 mois: est-il sourd ou non ?
Et si oui, a quel degré?

C’était trop dur mais au
final heureusement que
cela a été fait.
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Les informations recueillies par Monique Powyat direc-
tement aupres du médecin ORL qui coordonne le dépistage
dans cette région mériteratent d’étre exposées plus en
détail. Sont a retenir le professionnalisme avec lequel s’est
organisé ce dépistage ainsi que quelques principes inté-
ressants prenant en compte la sensibilité psychologique des
meéres dans les premiéres semaines suivants la naissance :

¢ Formation et supervision ++ des intervenants en mater-
nité ce qui évite des dérives comme celle, répondant a une
facilitation hospitaliére mats non a un abord humain des
parturientes, de tester les bébés la nuit.
¢ ]erretest en maternité dans les 2 a 3 semaines post dépis-
tage avant orientation vers service ORL st le test est a nou-
veau non concluant.
¢ Puis, démarche diagnostic en ORL trés progressive s’ins-
pirant du travail du Dr Delaroche a Bordeaux, a savoir
observation comportementale du bébé et prise en compte du
point de vue des parents, premiers observateurs de leur
enfant. Ce dispo-
sitif permet aux
En maternité et en néo- parents une
natalité : dépistage « soft»,  prise de
a banaliser conscience pro-
En CDOS : examens gressive des
diagnostiques précis et compétences,
hyperspécialisés. pas seulement
auditives, de
leur bébé et aux
professtonnels spécialistes en otologie d’établir un contact
humain avec la famille.

NB : Les psychologues ne sont pas intervenues directement
lors de Iélaboration de ces procédures.

MASSON Joanne [(MJ)

Je suis psychologue clinicienne psychanalyste avec une
formation a I'approche familiale.

Je travaille a temps partiel (20 %) au CHU de REIMS,
soit une journée par semaine pour le service ORL.

Sur toute la région Champagne-Ardennes a été orga-
nisé un dépistage systématique et son suivi. Je n’in-
terviens jamais en maternite.

En 2010, j'ai rencontré une quinzaine de familles avec
un test d’audition a J2 non concluant.

Je préfere privilégier les contacts humains directs a I'é-
coute de la famille : « vous venez quand vous pouvez»,
au protocole rigide d’'une injonction ou d’'une convoca-
tion par courrier.

Informations, ci-dessous, recueillies directement par Mme
Pouyat auprés de Mme Brissiaud, agent des cadres, tra-
vaillant sur 2 postes (pédiatrie et ORL ). Elle est coordi-
natrice de tous les dépistages néonataux et de leur suivi.
Sa vigilance a permis que le nombre de familles « perdues
de vue » soit infime.

Apres un test non concluant, le protocole habituel prévoit
dans les 2/3 semaines un retest en maternité ou pédiatrie,
aupres de personnes référentes formées a cet examen. Le
Dr Schmidt peut étre exceptionnellement appelé a la
maternité aupres de familles repérées comme particuliére-
ment fragilisées par le dépistage. St le test est a nouveau
non concluant, la famille est adressée au service ORL. Le
Dr Schmidt devient alors 'interlocuteur des familles dans
celte phase autour du diagnostic. Il préfére prendre des
contacts directs
par téléphone
avant de leur
proposer un ren-
dez-vous person-
nalisé en ORL (jamats de convocation sans préalable par
courrier). Les familles sont alors informées du déroule-
ment de cette étape.

Mme P.N.

Je n‘ai jamais rencontré de familles au moment du
dépistage a la maternité. En 2010, j’ai d0 rencontrer
environ une dizaine familles concernées par ce dépis-
tage précoce et seulement lorsque Fenfant est dia-
gnostiqué sourd sévere ou profond. En effet, je ne vois
pas systématiqguement les familles en cas de surdités
moyennes ou légeres, méme si le diagnostic fait suite
a un dépistage.

Venez quand vous pouves

Malgré un dépistage en maternité, il m’arrive de voir
des familles plus tardivement car celles-ci viennent pour
un second avis sur un diagnostic effectué dans un autre
CDQ@S, sur une orientation ou pour une démarche d'im-
plantation cochléaire.

Les rencontres avec toutes ces familles, post depistage
ou non, se font le plus souvent au rythme des rendez-
vous avec le meédecin sur I'hépital. Soit, environ une fois
tous les 15 jours les deux premiers mois qui suivent le
diagnostic (période d'accompagnement des familles lors
de la mise en place des appareils auditifs et de I'orga-
nisation du suivi spécialisé rééducatif). Ensuite, elles sont
revues environ 1 fois par mois, puis tous les 3 mois, tou-
jours au rythme des rendez-vous avec le médecin. Le
but est d’'accompagner Fenfant et la famille jusqu’au
relais par une équipe de soins spécialisée (ou une ortho-
phoniste en libéral). Bien sdr ce rythme peut étre (et
est finalement souvent] modifié en fonction de la
demande des parents, des besoins ou si I'enfant preé-
sente d’autres problemes médicaux associés. La famille
peut ensuite étre revue tous les 6 mais, le plus souvent
au rythme du suivi audio-phonologique.

Elles peuvent toujours étre vues a tout autre moment
de leur parcours. Tout depend en fait des situations, de
I'adhésion des parents a la proposition du médecin qui
a fait le diagnostic ou de 'orthophoniste qui suit I'enfant
de rencontrer le psychologue.
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LEROUX-RAMOND Nathalie (L-R.N.)
Je n'interviens jamais en maternité.
Je travaille dans deux lieux bien distincts:

+ Dans le service ORL de I'hépital Purpan de Toulouse.
Une fois la surdité confirmée, |'interviens a la demande
du médecin et selon les besoins.

¢ A I'Unité Peédiatrique d'lmplantation Cochléaire
(UPIC). Dans le cadre du bilan pré-IC, je rencontre syste-
matiqguement toutes les familles.

Au départ, j'ai rencontré 18 familles concernées par
ce dépistage mais seulement lorsqu’elles étaient
orientées vers I'UPIC, soit plusieurs mois apres le
dépistage.

Depuis que je
suis présente
dans le service
ORL, je peux
étre amenée a
rencontrer ces
familles apres
la confirmation
de la surdite,
toujours a la
demande du médecin ORL. Une dizaine de familles ont
ainsi été recues en entretien. Avec une autre dizaine,
j'ai seulement eu un contact téléphonique pour leur pro-
poser une rencontre; la plupart ont accepte le rendez-
vous puis I'ont annulé, d’autres ont juste gardé mes
coordonnées si besoin, enfin un tres petit nombre a
refusé. La plupart du temps, les familles semblent plutdt
satisfaites de cette prise de contact. Méme lorsqu’elles
ne souhaitent pas prendre rendez-vous, elles savent
gu’elles peuvent le faire si besoin. Je pense que c’est
rassurant. Selon moi, il est essentiel qu’une proposition
de rencontrer un psychologue soit faite méme s’ils ne
sont pas en mesure de la saisir a ce momentia.

A la maternité, les tests
auditifs n’ont pas marché
la premieére fois. Le
lendemain, rebelote. On a
commencé a s’inquiéter ; ca
nous a plombé la joie de la
naissance !

Je rencontre donc les familles::

* Dans le service ORL de I'hépital, souvent une seule
rencontre, voire deux avant une prise en charge insti-
tutionnelle. Jusqu’a présent, j'ai rencontré plus de
meres que de péres. Pour deux meres, un suivi tres
regulier a pu étre instauré pendant plusieurs moais. Dans
ces deux cas, les enfants ont été implantés. Pour I'une,
le suivi régulier s’est poursuivi encore quelques mois
dans le cadre de I'UPIC, avant de s’espacer, tandis que,
pour l'autre, les rencontres sont devenues tres
ponctuelles.

* Dans le cadre de 'UPIC : apres I'lC, rencontres ponc-
tuelles, le plus souvent au rythme des réglages ; pos-
sibilité d’'un suivi plus régulier s'il y a une demande (cas
peu fréquent compte tenu de la prise en charge insti-
tutionnelle et aussi de I'éloignement géographique).

Mme M.L

Psychologue coordinatrice dans un SESSAD (inter-
ventions a domicile), je m’occupe plus particulierement
des petits O a 3 ans du SAFEP. Le service creé a l'ini-
tiative de parents d’enfants sourds au sein d'une asso-
ciation se centre autour d’'un projet d’intégration en
milieu ordinaire encadré par une équipe d’orthopho-
nistes, d’éducateurs et de psychologues coordinateurs.
Les interventions ne se font jamais dans les locaux de
I'association, mais au domicile des parents, dans les
creches, ecoles ou dans le cabinet de I'orthophoniste.
Elles s’adressent aux enfants atteints de surdités pro-
fondes, séveres ou moyennes (toujours >50 dB et
bilatérale).

En 2010, J'ai é&té amenée a rencontrer, une dizaine de
familles, qui ont « bénéficié » du dépistage néonatal.
Adressées par les services hospitaliers ou les MDPH,
ces familles ont fait le choix de modifier le moins pos-
sible 'environnement quotidien de leur enfant. Elles sont
souvent géographiquement isolées. Elles ont opté pour
une prise en charge la moins médicalisée possible, sur-
tout apres un trop long parcours hospitalier, notam-
ment en cas de prématurite.

Commentaires de M. POUYAT (MP)

* Au risque de généraliser trop vite a partir de ces témot-
gnages, il semble que les psychologues n’interviennent
qu’apreés un diagnostic de surdité profonde ou sévére et
qu’en cas de moindre surdité les familles orientées vers une
prise en charge libérale ne sont pas toujours présentées a
un psychologue.

¢ Pendant la phase intermédiaire avant qu’un diagnos-
tic ne puisse étre posé, faut-il obligatoirement pen-
ser qu’en raccourcissant au maximum le délai
avant le premier retest on soulagera la famille en
la faisant sortir du doute ?

Une stratégie intéressante peut étre envisagée : avant de
programmer la suite des examens, chercher a établir des
contacts directs en prenant «la température» des préoccu-
pations de la famille (que vivent-ils alors?).

Déroulement habituel de vos interventions -
Aupres de quellef{amilles ? Quels types

d’interventions ? Avec quels objectifs?

G.A.

Des le diagnostic de surdité posé, un rendez-vous avec
moi est systématiquement fixé pour chaque famille dans
les deux semaines a venir. Laisser un intervalle d'au
moins huit jours donne aux familles un peu de temps
pour commencer a refaire surface. Ce suivi psycholo-
gigue débute donc par un premier entretien post dia-
gnostic, soit en général entre le 3¢me et 4éme mois du
bébé et ne se poursuit pas selon un protocole
immuable. Je fixe des rendezvous avec eux en les
espacant de 15 jours @ 1 mois % en fonction des
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familles et de leur disponibilité. Or, ces entretiens d'é-
coute et de soutien, bien que considéerés par les pro-
fessionnels comme importants pour soutenir la paren-
talité pendant la premiere année de I'enfant, ne
rencontrent guere I'adhésion des parents. Les familles
sont en effet extrémement sollicitées, alors, par les mul-
tiples démarches autour de la surdité. Si elles n‘'osent
pas refuser explicitement les rendez-vous, des actes
manqueés divers (oublis, erreurs de date, etc.) peuvent
étre révélateurs de leur réticence.

Cette phase est un peu décevante pour les équipes tres
mobilisées dans I'aide gu’elles pourraient leur apporter.
J'essaie simplement de maintenir le lien avec la famille
sachant qu’elle peut se sentir harcelée a cette
période-la. Cette approche respectueuse de ce que
vivent les parents nécessite un certain tact.

Une évolution
apparait
guelgues mois
plus tard
lorsque les
parents se met-
tent & porter
de l'intérét ou
de la curiosité
vis a vis
d’autres familles
rencontrées fortuitement au CAMSP. lls remarquent
les plus grands commencant a parler, veulent savoir
comment les parents ont fait, etc. C'est alors et pas
avant, leur enfant ayant entre 6 mois et 1 an, que leur
participation a un groupe de parents peut leur étre pro-
posee*.

C’est dur d’enchainer
les bilans...

Cheminer avec les
Jamilles et planifier les
rendez-vous avec le plus

possible de souplesse

Lors de ces rencontres animeées par la psychologue et
une orthophoniste, des projets et des themes de dis-
cussions apparaissent a condition de ne pas avoir trop
d’idées préconcues pour ne rien plaquer d’artificiel et
faire vivre le dynamisme et I'énergie du groupe. Cette
dynamigue groupale dédramatise le role du psychologue
et leur permet peu a peu de « digérer I'indigeste » ( id.
tout ce qui concerne la surdité de leur enfant).

Dans cette

phase du suivi

de la premiere

année de leur

enfant, une de
mes fonctions
principales : leur faire découvrir que la surdité n’est pas
a considérer seulement sous Pangle de Paudition, de Fac-
quisition du langage et de la rééducation orthophonique.
La présence dans le CAMSP de toute une équipe de
professionnels se démarquant des prises en charge
individuelles (orthophonie, ORL, audioprothésiste en ville)
peut aussi les y aider.

Initier ou favoriser les
contacts entre parents:un
grand plus pour eux

I.T.

Apres leur entrée au CAMSP, suite a la confirmation
d’'une surdite, la présence de la psychologue dans le ser-
vice est évoquée par I'orthophoniste et le médecin. Je
vois les familles rapidement quand cela possible. Un ren-
dez-vous, au moins, est programme dans la premiere
année de prise en charge.

Pour les bilans preé-IC et post IC je rencontre chaque
famille. Je peux ainsi voir I'enfant pour un bilan de déve-
loppement incluant une observation de I'enfant et de sa
relation a I'autre. Des entretiens sont possibles aussi
avec les grands-parents et la fratrie. Par la suite, des
rendez-vous espaces de surveillance sont proposes ainsi
gue des interventions ponctuelles a la demande de
collegues (médecin, orthophoniste, psychomatricien..)
qui souhaitent avoir mon avis sur le développement de
lenfant en cas de troubles associés, de difficultés d’'ajus-
tement, de difficultés autour du sommeil et de la pro-
preté, des apprentissages scolaires, de I'acces au lan-
gage, ou... si les parents ou la famille sont déprimés.

Si aucune équipe spécialisée ne suit I'enfant [ortho-
phonie en libérale) ce suivi peut étre plus régulier (tous
les trimestres ou plus).

M.J.

Toutes les familles qui passent dans le service en vue
d’'un diagnostic de surdité sont recues systématique-
ment dans une réunion d’annonce ou le médecin, I'or-
thophoniste et moi-méme recevons ensemble la
famille. Nous prenons le temps de parler de I'enfant, des
événements, de répondre aux questions, de réassurer
leurs compétences parentales et d’assurer notre pré-
sence bienveillante a leur céte, de sorte qu'ils repartent
« enveloppés ».

Ils restent dans les locaux une journée entiere et peu-
vent rencontrer individuellement I'un ou l'autre des
membres de I'équipe, si elle le souhaite. lls y sentent la
disponibilité des professionnels. Cette annonce est faite
de maniere a ce que leurs réactions soient le plus
« contenues » possible. Nous y restons attentifs et vigi-
lants. Les parents disent qu’ils étaient un peu perdus
mais que Fannonce telle qu’elle a eue lieu les a rassurés.

La complémenta-
rité entre les diffé-
rents membres
de I'équipe autour
de I'accompagnement parental fonctionne bien dans
notre service:les orthophonistes, audioprothésistes,
meédecins et moi-méme construisons ensemble un
champ d’intervention. Nlotre réflexion commune fait que
Féquipe, elle-méme, est contenante du vécu émotion-
nel des familles.

Ils ont dit les bons mots

Ainsi, je soutiens des réflexions qui naissent dans le
deroulement des séances d’orthophonie, lieu ou se
vivent les choses. Réflexions reprises et poursuivies
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ensuite. D’autres fois, nous choisissons de séparer I'en-
fant de ses parents, en proposant un entretien psy-
chologique aux parents pendant la séance d’ortho-
phonie. C'est une occasion, entre autre sujet, pour
aborder avec eux la relation et la séparation.

Le déroulement habituel du suivi psychologique dans
notre service hospitalier ORL est tres souple. De
guelques rendez-vous par an, a un tous les 15 jours.

A tout moment, en dehors des rendez-vous systéma-
tiques, je peux recevoir les parents a leur demande,
demande soutenue par mes collegues (orthophoniste,
audioprothésiste ou meédecins). Les familles me
consultent le plus souvent pour des difficultés avec le
comportement de I'enfant (difficultés d'ordre éducatives
telles que des problemes d’autorité liées a la culpabi-
lité, etc.). Nous sommes alors conduits a explorer avec
eux leur maniére d’étre parent Parfois ils parlent de
leurs difficultés a accepter le diagnostic.

Je recois essentiellement les personnes seules ou les
familles, lors d’entretien a visée thérapeutique, rare-
ment de psychotheérapie en tant que telle dans ce ser-
vice, faute de temps et de cadre pour le permettre. Si
nécessaire, je propose un autre lieu aux familles (le
CMPP par exemple, ou je travaille aussi). Ayant un par-
tenariat étoffé, quand leur demande ou leur situation
requiert d’autres modalités de prise en charge nous
pouvons les orienter ailleurs. Je reste toujours a leur
disposition. Elles signifient qu’elles le savent et s’en sai-
sissent parfois.

P.N.

Reégulierement les familles peuvent se sentir débordées
psychiquement par le diagnostic, elles font d’elles-
meémes, la démarche vers le psychologue. Je recois
alors des parents qui ont le sentiment (souvent ponc-
tuellement) de ne pas pouvoir faire face seuls a ce dia-
gnostic et a ses consequences. lls sont envahis par un
sentiment d'impuissance a gérer cette nouvelle réalité,
recherchent un soutien, un étayage. Etant souvent en
proie a un profond sentiment de culpabilité, ils ont
besoin de se sentir valorisés par rapport a leur capa-
cité a étre bons de parents.

lls demandent a
étre rassureés
se posant des
guestions surle
bon développe-
ment global de
leur enfant et
sur son avenir,

lls s’interrogent

aussi, parfois tres tot, sur la facon de lui expliquer plus
tard sa surdité (« Comment pourra-t-on repondre a ses
questions sur sa surdité ? » « Comment pourra-t-on l'ai-

der face aux moqueries des camarades quand il ira a

I'ecole ? »...).

Votre enfant a peut-étre
de mauvaises oreilles, mais
il a de bons parents et c’est

surtout de cela qu’il a
besoin

Ce suivi psy-
chologique per-
met d’étayer,
de guider les
parents dans 'accommodation a la realité du handicap
et a ses besoins. |l permet aussi d'observer le déve-
loppement global de I'enfant et de repérer d’éventuels
troubles associes, ce qui peut conduire a solliciter des
avis et des explorations débouchant sur des prises en
charges complémentaires.

Notre enfant nous
reprochera-t-il sa surdité ?

Les parents, a priori et en majorité, sont favorables a
cet accompagnement. lls expriment leur besaoin de sou-
tien et d’eclairage pour mieux appréhender cette sur-
dité, repérer les besoins de leur enfant ainsi que com-
prendre certaines de ses attitudes. |ls sont également,
rassures par l'accompagnement pluridisciplinaire
autour d’eux et de leur enfant, I'équipe jouant une fonc-
tion structurante.

L-R.N.
L'accompagnement psychologique au travers d’en-
tretiens cliniques se différencie du soutien parental pro-
posé en orthophonie. Souvent, I'orthophoniste est vécu
comme celui qui « sait faire » avec I'enfant; les parents
parlent fréequemment « des cours d’orthophonie » a ce
moment-la. Avec les tout-petits, peut apparaitre un pos-
sible sentiment de rivalité du coté de la mere. Avec le
psychologue, ils vont pouvoir davantage exprimer souf-
france, doutes, inquiétudes, désarroi et s’autoriser a
dire:«je n’y arrive pas, je n‘'accepte pas, je ne sais pas
comment m'’y prendre... ». Parfois, les parents ne com-
prennent pas vraiment l'intérét de rencontrer un ortho-
phoniste avec un enfant aussi petit, qui n'est pas en age
de parler... et le disent... au psychologue ! Le psychologue
peut aussi soutenir le travail de I'orthophoniste en met-
tant en exergue
les compe-
tences paren-
comme le leur avant d’y tales et celles
voir un bébé sourd de leur bébé
afin de les aider
a se décaler de
I'aspect déficitaire dans lequel ils sont plongés. Il est
essentiel d’'accompagner ces parents dans le sens de
la rencontre de leur enfant avant la surdité de celui-ci.

M.L

Lorsque je les rencontre au moment de I'orientation
vers notre service de soin (SAFEP] leur enfant a, alors,
aumoins 1ana 1 an 2.

Reconnaitre ce bébé

Plusieurs situations se rencontrent dans cette popu-
lation d’enfants dépistés précocement:

¢+ Celle des bébés, sourds profonds, candidats a I'lC, qui
ont été diagnostiqués et suivis pendant leur 1¢ére année
par une équipe pluridisciplinaire (médecin ORL, audio-
prothésiste, orthophoniste, psychomotricien et psy-
chologue). Je pense a un petit de 2 ans 1 /2 suspecte
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de surdité a la maternité, DA profonde confirmée, prise
en charge avant et au moment de I'lC. La famille n’est
pas effondrée, va plutdt bien et 'enfant semble étre épa-
noui et bien rentre dans le langage.

* Celle de

grands préma-

turés. Il reste

difficile pour

leurs familles de

ré-evoquer ce

lourd passe

medical.

J'ignore si leur

enfant a été

testé a |la

maternité ou

dans le service

de néonatalogie

et ce gu'elles ont
pu ressentir alors. Elles signalent que la surdité, séquelle
définitive, est particulierement douloureuse alors que
les autres soucis de leur bébé liés a la prématurité se
sont peu a peu estompeés.

A 2jours, il y a euun
probleme d’appareil. On a dii
recommencer 2, 3 jours plus
tard. Comme elle était
prématurée, on n’était pas
surs, ils n’y croyaient pas et
nous non plus. Deux mois plus
tard, ils nous ont dit « Votre
enfant est sourde ! » Ils le
disent d’une fagon, ils
expliquent trés mal. On s’est
renseignés, on était seuls.

+ Enfin, celle des enfants dont les surdités sont moins
importantes et qui n'ont pas eu un parcours méedical
aussi lourd : appareillage classique et orthophonie en
libéral. Leurs parents ne ressentaient pas le besoin de
s’'impliquer davantage par rapport a la surdité (port
appareillage inconstant, etc.) tant que leur petit était
gardé a la maison, tant que le retard de langage n’é-
tait pas repére ou que la creche ne signalait pas des
troubles de comportement (agressivité). Se retrouvant
confrontés et jamais suffisasmment préparés a I'am-
pleur des consequences du handicap de surdité, c’est
le moment ou I'angoisse et les inquietudes réappa-
raissent et les engagent vers une demande d’aide ou
de soins. Ce moment signe le début des démarches
administratives et autres.

Chaque famille rencontrée était, dans un premier
temps, demandeuse d’informations sur le fonctionne-
ment de notre service, le SESSAD. Dans le cadre de ma
fonction de coordinatrice du projet d'intégration, des
guestions pragmatiques sur le fonctionnement du ser-
vice ou la scolarisation viennent tout naturellement et
permettent aux parents de commencer a devenir
acteur de la prise en charge.

Pour les familles qui se sentent acculées a demander
I'aide d'un service spécialisg, apres un certain flou dans
leur adhésion aux projets proposes par les spécialistes,
la rencontre avec le psychologue, est un moment déli-
cat pour eux. lls semblent étre dans la crainte de lais-
ser transparaitre leurs inquiétudes et tentent de « mon-
trer que tout va bien, quand méme». lls ont pourtant
entame un processus Vers « la reconnaissance» de leur
enfant réel, cherchant a se positionner comme
parent d’enfant sourd. « Qu'est-ce que c’est qu'étre

parent d’un enfant sourd? », « Comment étre de bons
parents et assurer une transmission des valeurs edu-
catives et familiales lorsque la communication orale est
mise a mal? ».

La particularité des interventions en SESSAD reposent
sur le fait que nous allons a la rencontre des familles
dans le but de créer une relation de confiance qui les
aidera a formuler une éventuelle demande, sans
attendre d’étre sollicités dans Furgence d’un probleme
a résoudre. Nos interventions restent basées sur le long
terme dans le respect, autant que faire se peut, de la
temporalité des parents, encore tres fragilisés et
ébranlés par une nouvelle dont ils ne peuvent se saisir.

Intervenant a
domicile, nous

prenons le Rendez-vous avec le
temps de nous psychologue a envisager
accueillir comme halte ?

mutuellement,

en discutant

voire « papotant » autour d'un café, de banalités... de
tout... sauf de surdité, pour que les familles finissent par
se sentir suffisamment considérées et nous laissent
«entrer» dans la complexité de leurs processus
familiaux.

Commentaires (M.P.)

¢ Les deux premiéres années d’un enfant diagnostiqué
sourd précocement a la suite d’un dépistage a la maternité
seront d’autant moins mal vécues par la famille qu’un
accompagnement a été proposé rapidement et qu’une conti-
nuité est assurée entre dépistage, diagnostic et suivi.

¢ La question se pose de savoir si les surdites légeres,
moyennes ou moyennes-séveres, voire unilatérales,
constdérées comme un handicap relativement bénin,
seraient automatiquement bien supportées par la
famille ? Ces parents peuvent se sentir perdus car moins
accompagnés psychologiquement alors que le risque
important de fluctuations d’audition ou d’aggravation peut
étre vécu comme angoissant.

Observations de parents:réactions qui
seraient liées au dépistage précoce. Leur
ressenti autour de cette phase de preé
diagnostic et diagnostic. Comparaison avec
situation de dépistage tardif.

GA

Je n‘ai rien repéereé de spécifique dans les réactions
parentales imputables au dépistage néonatal. Les
parents ne peuvent pas parler tout de suite de ce qui
vient de leur arriver mais signalent en apres coup com-
bien ils ont été sensibles a la parole des professionnels.

Lorsqgu’ils jugent la facon dont le diagnostic a été poseé
certaines remarques paraissent improbables « il ne fal-
lait pas annoncer aux deux parents mais seulement a
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celui qui est le plus fort», mais la plupart sont com-
préhensibles et pertinentes. lls aimeraient pouvoir
entendre dés le premier entretien « qu’il y a beaucoup
d’espoir», ou disent qu’ils n’auraient pas aime
connaitre trop tot la surdité « on a été content de ne
pas Fawoir su dés la premiére semaine ». J'ai remarqué
du reste que fré-
guemment les
parents se pre-
servent en met-
tant systémati-
guement et
fortement en
doute le dia-
gnostic dans un
premier temps.

Adresser des paroles
d’espoir aux parents et pas
uniquement en parlant de
Uimplant

Pourquoi nous l’avoir
dit ? C’est trop dur!

A certains
moments d’autres réactions courantes s'expriment de
facon agressive. |l faut se faire a I'idée qu’ils peuvent
inconsciemment nous en vouloir de leur avoir annoncé
une surdité qui va modifier profondément toute leur vie
familiale, conjugale et professionnelle.

I.T.

Pas d’émergence dans le discours des parents d’'un
trauma autour du dépistage néonatal, mais autour du
diagnostic de surdité. lls se rappellent en détail de Fan-
nonce du diagnostic et parlent de coup de massue.

Je n’ai pas noté de différences notables entre ce que
les familles expriment lorsque le diagnostic a éte plus
tardif.

A I'heure actuelle le bilan pré IC est programme, de
toute facon, tres rapidement apres le diagnostic (avec
ou sans depis-
tage en mater-
nité), parfois,
sans gu’aucune
intervention
d’orthophoniste
n‘ait eu lieu. Les
familles manquent donc d'informations sur la surdité,
ne savent pas comment communiquer avec leur bébe,
etc.

Je voulais dire a mon bébé
qu’il était beau ; comment
on fait en signes?

Prendre le temps de se poser, de penser ce qui leur
arrive ne parait pas la priorité ni pour eux ni pour les
professionnels. lls sont surtout préoccupés par I'en-
grenage des multiples rendez-vous et la mise en place
d’une nouvelle organisation familiale pour gérer toutes
les choses a faire pour leur bébé sourd alors que celui-
ci leur parait aller tres bien et étre heureux. Les entre-
tiens tournent davantage autour de demandes infor-
matives sur la surdité, les prises en charge, etc.
Subsistent cependant des questionnements vis-a-vis de
leur enfant:comment le préparer a I'opération, a la
separation du cadre habituel du domicile ?

M.J.

Lorsque la surdité de leur enfant a été diagnostiquée
plus tardivement, les parents ont souvent le sentiment
de ne pas avoir été entendus, crus par les profes-
sionnels, car nombreuses sont les familles qui avaient
des doutes. Leur culpabilité est importante et pendant
I'annonce, ils ont besoin de « refaire FPhistoire », de la
raconter pour chercher a comprendre.

P.N.

Cette période du diagnostic, suite au dépistage ou pas,
est de toute facon traumatique, mais evidemment elle
reste spécifique dans le cadre du dépistage par le fait
gue nous sommes dans une période sensible ou les
parents en sont aux balbutiements de |a relation avec
leur petit enfant.

Outre cela, dans I'apres-coup, les parents disent étre
« soulagés » gu’un diagnostic ait pu étre poseé suffi-
samment; tot, afin
de mettre en
place le plus
précocement
possible les
aides néces-
saires. En ayant
le sentiment
d’'avoir pu faire tout ce qu’ils devaient a temps, les
parents donnent le sentiment d’avoir une culpabilité
moins pesante.

Des parents qui n’ont
pas aimé mais sont contents
que leur enfant soit pris en
charge a temps

Au contraire, dans le cas d'un diagnostic plus tardif,
voire tres tardif, il n’est pas rare de rencontrer des
parents qui ont perdus confiance dans les profes-
sionnels n’ayant pas su, selon eux, prendre en compte
leurs doutes, d'ailleurs souvent tres préecoces. Certains
sont davantage en difficulté pour s’investir dans la prise
en charge et s’adapter aux besoins plus spécifiques de
leur enfant lorsque le diagnostic est tardif. A contrario,
d’autres ont le sentiment d’'avoir « perdu du temps» et
de devoir le « rattrapery, accentuant du coup leur sen-
timent de culpabilité, et finalement aussi leurs attentes
vis-a-vis de leur enfant, sans prendre suffisamment en
compte le rythme de ce dernier.

L-R.N

Avec ce depistage néonatal, les parents évoquent sou-
vent des difficultés de communication avec leur bébé
et toujours un ressenti trés douloureux.

*le doute
s'installe avant
méme leur ren-
contre avec
leur enfant, pas
le temps de faire
connaissance sans cette question en téte (« Est-il nor-
mal ? M’entend-t-il 7... »). Une inquiétude leur est
imposée que, dans la plupart des cas, ils n’auraient pas
eu d’embléee. Je pense que c’est aussi de la que vient

C’était vraiment dur de
communiquer avec
notre bébé
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leur sentiment
de « protocole
subi»:ils n'ont
rien demandé
tandis que lors
d'un diagnostic
plus tardif, souvent 'idée que quelque chose ne va pas
vient d’eux.

Un protocole immuable
auquel on ne pouvait
échapper

M.L

J’ai pu remarquer que les familles, qu’il y ait eu ou non
un dépistage precoce, s'étendent peu dans un premier
temps sur le souvenir de I'annonce diagnostic, encore
bien trop présent pour étre pensé. Nous pouvons res-
sentir I'effet dévastateur et I'émotion qui les accom-
pagne des que le sujet de la surdité se présente. Je ne
peux affirmer si ce traumatisme est plus particuliere-
ment lié au dépistage en maternité.

Commentaires (M.P.)

On aurait pu penser qu’avec un diagnostic précoce, les
parents auraient plus de temps pour réaliser ce qui leur
arrive que lorsque le diagnostic est plus tardif. Or Uengre-
nage des examens et prises en charge semblent s’accélérer
pour les petits sourds profonds avec une démarche de plus
en plus précoce vers 'itmplantation. Période post dia-
gnostic et démarche vers U'IC semblent se court-
circuiter, ce qui n’est pas sans poser des questions.

Certains services semblent avoir trouvé le bon tempo,
moins stressant pour les familles. Cet aspect de ’enquéte
serait a approfondir... Rendez-vous en janvier 2012 au

colloque ACFOS sur le bilan de I’IC avec le recul de ces
25 derniéres années.

Cas particulier des « faux-positifs »

Aucune des psychologues ayant participé a cette
enquéte, n'a eu d'écho a propos des mamans dont le
bébé avait un test non concluant a J2 et des retests
normaux par la suite.

Mme P.N. précise cependant:«dJe n'ai rencontré
aucune famille dans ce cas mais je reste disponible si
I'une d’entre elles en éprouve le besoin ».

De méme pour, Mme M.J.: « Ces familles ne me sont
pas envoyees sauf si le medecin est sensible a un mal
étre de la famille ou s'il se doute d’une problématique
psychologique. Il serait bon d'étre plus disponible aupres
de ces familles mais le temps est bien trop restreint
malheureusement ».

Autres commentaires - Suggestions pour
améliorer cet accompagnement parental.

M.J.
Les parents énoncent souvent des paroles données
sans précaution, dans un couloir, paroles qui les mar-

quent cruellement... nous ceuvrons, en équipe, a ce que
les choses soient dites avec les précautions qu’elles
requierent, avec le temps que demande une annonce
de handicap et la disponibilité dont les parents ont
besoin afin qu’ils ne se sentent pas (trop] perdus
ensuite.

L-R.N.

Dans les entretiens, il ressort souvent un manque d'in-
formation concernant les tests auditifs a la mater-
nité. Ne pourrait-on pas envisager une information en
amont par le biais des gynécologues ou des sages-
femmes ? La formation du personnel des maternités,
tant au niveau technique (la fiabilité des tests est remise
en question de facon récurrente par les parents), que
psychologique, mériterait d'étre particulierement régu-
liere compte-tenu des mouvements de personnel.

Les parents vivent trés douloureusement les longs
délais d’attente pour obtenir un rendez-vous. lis
regrettent un manque de coordination entre la mater-
nite, la pédiatrie et 'ORL. La proposition de soutien psy-
chologique ne devrait pas attendre le rendezvous en
ORL, mais étre offerte des la maternité dans la période
d’attente, de doute. Car, tous les parents rencontrés
parlent d’'une « longue période de solitude ».

Seul I’'aspect technique a dominé, notre
souffrance et notre solitude n’étaient pas
entendues

L'annonce du diagnostic de surdité est toujours un choc
d’'une grande violence, traumatique pour tout parent
entendant, malgre toute la bienveillance et la compeé-
tence des professionnels. Les familles ont besoin d'étre
particulierement entourées autour de ce diagnostic et
un depistage précoce ne prend son sens que s’il est
accompagné d’un soutien psychologique, éducatif et
social (les parents sont confrontés a des démarches
administratives plus ou moins complexes alors qu’ils ne
sont pas psychiquement disponibles).

M.L.

Nous avons a garder a I'esprit que c’est notre com-
munication et notre cohésion en équipe pluri discipl-
naire qui permettra de facon trées modeste d'agir
positivement.

Enfin, Il me semble que le dépistage systématique est
une bonne chose pour I'entrée dans le langage et le han-
dicap mais il souléve des problématiques nouvelles et
non moins traumatisantes pour les familles, puisqu’il
survient dans une période particulierement délicate,
celle de I'aprés accouchement. «¢

*GALZI Anne «Y-at-il une psychologie de l’enfant sourd ? » revue
ACFOS N° 36, juin 2011.
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Annonce précoce du diagnostic de
Surdité a Bordeaux:role des
psychologues cliniciens

MMES STEPHANIE GUILLEN, MARIE-FRANCOISE LEVY-MALIGE ET VERONIQUE

SORIANO, PSYCHOLOGUES

tiels a intervenir autour de I'annonce du dia-

gnostic préecoce de Surdité. M.F. Levy-Malige et
V.Soriano interviennent au Centre de Diagnostic et
d'Orientation de la Surdité et au C.A.M.S.P Audiologie
du CH.U de Bordeaux et S. Guillen a I'antenne du
C.AM.S.P Audiologie a Libourne.

N ous sommes trois psychologues a temps par-

Nous intervenons dans le deuxieme temps du dépis-
tage, lors de Fannonce de diagnostic de surdité au
C.D.0.S, le premier temps étant le dépistage néonatal
en lu-méme qui s’effectue a J2 de la naissance du bébé
en maternité.

L’annonce du diagnostic de surdité s’effectue en gene-
ral autour des 1 mois et demi, 2 mois du bébé. Nous
rencontrons les familles au C.D.0.S de Bordeaux lors
de consultations conjointes psychologue-médecin
O.R.L proposées aux familles dés lors que le résultat des
PEA laisse suspecter une déficience auditive. Cette pre-
miere rencontre rentre dans un processus d’annonce
de diagnostic. Ce processus inclut plusieurs rencontres
qui deboucheront sur un diagnostic de surdité. Le temps
est la donnée primordiale dans ce processus d'annonce
de diagnostic. Il va nous permettre de revoir les familles
plusieurs fois au décours d’'examens electrophysiolo-
giques (PEA, ASSR et parfois méme audiométrie com-
portementale). Les rencontres se font toujours lors de
consultations conjointes avec le médecin O.R.L référent
de la famille. C'est un temps nécessaire pendant lequel
nous préparons les familles a la confirmation du dia-
gnostic de surdite.

Nous pouvons aussi rencontrer les familles et les
enfants dans le cadre « de soutien psychologicque » soit
parce que la famille en a fait la demande, soit parce que
le médecin ORL ou toute autre personne de I'équipe et
en accord avec tous ses membres, I'estime nécessaire,
dans les suites de 'annonce ou méme longtemps apres.
Ces rencontres se font alors au C.A.M.S.P Audiologie.
A noter qu'a Bordeaux le C.D.0.S et le C.AM.S.P Audio-
logie partagent les mémes locaux.

Le déroulement du suivi dépend de la demande et du
besoin des familles. Si le suivi a démarré en consulta-
tion conjointe lors de I'annonce du diagnostic, il se fera
régulierement et toujours dans le méme cadre de
consultation conjointe avec le méme médecin. Mais, il
est possible que certaines personnes que nous
voyons en consultation conjointe nous fassent une
demande de rencontre individuelle. Apres évaluation de
notre part soit nous les rencontrons individuellement
soit - comme nous sommes deux psychologues a inter-
Venir-, Nous proposons notre collegue si nous jugeons
cette proposition plus opérante. La période de suivi est
variable et peut aller jusqu’aux 6 ans de Fenfant Mais,
nous pouvons adresser ces familles a d’autres psy-
chologues plus proches de leur domicile. Le C.D.0.S
ayant vocation regionale, nous sommes amenés a favo-
riser les prises en charge (soutien psychologique...) de
proximite.

A l'antenne de Libourne, nous avons proposeé des
consultations en bindome psychologue-psychomotri-
cienne, psychologue-orthophoniste (plus rarement) pour
accueillir et étayer la dyade mere-enfant. Nous nous
appuyons aussi sur un réseau de professionnels adhé-
rents a I’A.D.RE.S.AQ. [Association pour le dévelop-
pement d'un réseau enfant sourd Aquitain 0-3 ans).

Au CAM.S.P Audiologie, les interventions que nous
effectuons le plus souvent sont:

+ Les consultations conjointes,

* Le soutien psychologique,

* Les guidances parentales,

* Les bilans d'orientation MDPH (pour les enfants plus
ages).

Nos interventions s’inscrivent dans une prise en charge
pluridisciplinaire et globale des familles et sont com-
plémentaires au suivi médical, orthophonique, en psy-
chomotricité... Nous appréhendons la dimension psy-
chique de l'individu en relation avec son vécu et aussi
en relation avec le développement psychoaffectif s'il
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s’agit de I'enfant. Ecouter, repérer, soutenir, aider les
familles a étre parents sans étre trop entravées parle
handicap de leur enfant. Observer, soutenir, écouter I'en-
fant qui va développer des trésors d'ingéniosité pour
grandir. Aider les familles @ amorcer un processus de
deuil.

Cette position nous permet de nous situer du cote de
la prévention précoce des troubles (secondaires ou non)
du développement de I'enfant et de soutenir les inter-
relations parents,/enfant. On pourrait aussi ajouter les
situations de polyhandicap de I'enfant dans lequelles la
surdité n'est pas le seul « handicap » de I'enfant. La sur-
dité prend alors une place toute particuliere.

En ce qui concerne les réactions psychologiques entre
la sortie de la maternité et les rencontres au C.D.0.S,,
nous n'avons pas repéré des types de reactions par-
ticulieres. Pendant la période « d’attente » entre le dépis-
tage en maternité et les examens au CDOS, certains
parents développent des stratégies avec leur enfant
pour infirmer la suspicion provoquée par le dépistage
a la maternité. || est plus facile pour un parent de ten-
ter de repérer si son enfant entend que de tenter de
repérer un autre trouble; cela a un effet désangoissant.
lls peuvent agir sur le réel dans l'attente et se
« construire » des réponses d’attente. A noter que nous
n‘avons pas eu d’appel de parents inquiets pendant
cette période « d'attente »; en effet nous avions mis en
place pendant plus d’'un an une permanence télépho-
nique pour repondre aux parents si jamais ils avaient
des questions sur les examens a venir et passes. Nous
pensions ainsi apporter une écoute aux parents devant
venir au C.D.0.S suite a un test positif effectué en mater-
nité. Ce numéro de téléphone mis a la disposition des
parents des leur sortie de la maternité n'a été utilisé
qu’une seule fois en un an etdemi®? |l est possible que
le fait que les parents aient la possibilité d’agir (faire du
bruit autour, regarder sa réaction etc.) pendant la
période d'attente a un effet dés-anxiogene.

Parfois, nous avons observes des réactions communes
aux personnes confrontées a un doute sur I'état de
santé de son enfant. Mais, on ne peut pas pour autant
géneéraliser ce mode de fonctionnement. C'est un pro-
bleme qu'’il faut prendre trés au sérieux car les pre-
mieres relations « risquent » d’étre écorchées par cette
confrontation a I'inconnu, a ce bébé qui n’entend pas
et donc parait tout d’un coup étranger.... Mais ce sont
plutot des réactions qui apparaissent apres I'annonce
du diagnostic.

D’apres I'étude de Mathilde Boudon realisée en
2005-2006, le depistage neonatal quand il n’y a pas
de suspicion de surdité a la sortie de la maternité ne
provogue pas d’anxiété majeure chez les meres testées.

Mais la question reste entiere pour les faux positifs.

Nous n’avons pas de retour sur les cas de faux positif
car nous ne voyons pas ces familles. Cependant, la vie
d’une famille pendant une grossesse, un accouchement
et la suite est emaillée d’examens multiples au sujet de
la « bonne » santé ou non de la maman et de son bébeé.
En conséquence, les familles sont depuis le début de la
grossesse confrontées dans la réalité a des incertitudes
(et dans leur imaginaire aussi et ceci bien avant la
conception); ce va et vient entre incertitude et certitude
se renouvelle a chaque examen médical proposg;les
meédecins vérifient si tout va bien et le dépistage pré-
coce semble s’'entreméler a ces batteries d’'examens
et donc perdre un peu de son caractere inquiétant.

Cependant, nous restons vigilants en tant que psy-
chologues aux risques que ce dépistage précoce pour-
rait faire courir aux parents et au bébé notamment au
niveau de Pétablissement des premiéres relations avec
le bébé si primordiales pour le développement har-
monieux du bebé.

Prenant en compte les risques de cette annonce de dia-
gnostic « précoce » nous tentons de répondre a cette
guestion en favorisant les consultations conjointes au
moment du diagnostic afin d’engager les parents dans
un processus temporel d’aide et de permettre que leur
qualité relationnelle et la construction de Pattachement
ne soient pas trop entravées par les effets de cette
annonce. Il faut se donner les moyens de nos ambi-
tions; ce dispositif de dépistage précoce est opérant si
on associe tres vite le psychique et le somatique. La
place des psychologues au sein de ce dispositif nous
semble donc incontournable. <

Mmes Stéphanie Guillen, Marie-Francoise LEVY -
MALIGE et Véronique SORIANO, Psychologues.

C.D.0.S Centre de diagnostic et d’ortentation de la
surdité C.A.M.S. P audiologie Cenire d’action médico-
sociale précoce C.H.U de Bordeaux

Nous tenons a remercier le Docteur Isabelle
GAVILAN, ORL Praticien Hospitalier et Mme
Frang¢oise BALDET Orthophoniste pour leur

lecture bienveillante.
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Conclusion du
dossier

ctuellement les moyens humains, tant au
niveau des maternités que des services speé-
cialisés en surdité, semblent hétérogénes en
France. Malgré les disparités de fonctionnements
repérées dans cette enquéte se dégagent des
consensus qui participent a identifier de plus en
plus clairement les besoins et les modalités pos-
sibles d’accompagnement des familles en cas de
surdité repérée dans les premiéres semaines du

bébé.

Pour dépister dans de bonnes conditions, une
importante logistique technique et surtout
humaine s’avére indispensable. Respecter ce que
peuvent vivre les parents a ce moment-la, proche
de la naissance, suppose beaucoup de souplesse
dans I'application des protocoles habituellement
prévus. Les moyens supplémentaires indispen-
sables en cas de généralisation du dépistage néona-
tal éviteront des prises en charge plus lourdes
ultérieurement. Il s’agit de prévention.

Plus que la date a laquelle la surdité a été suspectée
(post dépistage néonatal ou non), c’est I'age de
Penfant lors de la confirmation du probléme audi-
tif qui influe sur les pratiques d’accompagnement
psychologique. Il apparait que les effets a court,
moyen et long terme du traumatisme inévitable
autour de I’annonce du handicap sont atténués si
les parents ont pu établir un contact humain pri-
vilégié avec un psychologue ou une personne réfé-
rente expérimentée et si une continuité a pu étre
assurée entre les nombreux professionnels, méde-
cins spécialistes (ORL, généticiens, OPH, pho-
niatres, pédiatres), psychologues, orthophonistes,
audioprothésistes, éducateurs, assistants sociaux,
etc. amenés a intervenir souvent aupres des
familles pendant ces toutes premieres années. Tout
dépend des liens de confiance qui ont pu étre éta-
blis entre eux, au sein des équipes comme entre les
différents services.

Avant de terminer, nous tenons a remercier cha-
leureusement toutes les personnes qui, avec sincé-
rité et une forte implication, ont accepté d’exposer
leurs pratiques. Merci pour le temps, pourtant
compté, qu’elles nous ont consacré dans le but de
faire avancer la réflexion au sujet de I’accompa-
gnement psychologique des familles.

Rendez-vous sur le Blog et dans le prochain
numéro de la revue avec le témoignage de Mme

Gallardo-Chauvy. <
Monique POUY AT, Psychologue

L’IFIC DEMENAGE: LE
NMOT DU PRESIDENT, LE
PR BRUNO FRACHET

Dans I'enceinte de I'h6pital Rothschild vient d’ouvrir
le nouveau centre IFIC, dans un batiment en dehors
de I'hospitalisation. C’est un pavillon (la Deauvillaise)
qui nous héberge en son rez-de-chaussee. Un petit
jardin nous entoure et nous ferons appel « aux mains
vertes ».

A une cinquantaine de metres ouvrira avant la fin
du mois de septembre le Centre de Réglage des
Implants Cochléaires (le CRIC) pour Paris et I'lle de
France, au rez-de- chaussée du batiment Jardin de
I'h6pital, dans des locaux tout neufs.

Comment les actions de ces 2 structures s’arti-
culent-elles entre elles et collaborent-elles?

+Le CRIC va poursuivre a Rothschild les actions de
reglage des personnes implantées par I'ex-equipe
de I'hopital Avicenne, et ce des le premier réglage
(premier branchement). Pour les personnes suivies
par I'équipe de Beaujon, selon 'organisation qui a
€té approuveée, les réglages a partir de la 2éme année
apres l'implantation et ceux des annees suivantes
seront egalement effectués au CRIC : les réglages
de la premiere année étant faits sur place a Beau-
jon.

Pour les enfants, c’est seulement plus tard, 3 ou 4
ans apres I'implantation, que le suivi des réglages
sera fait au CRIC, avec les équipes de médecins qui
ont pratigué limplantation. Les enfants conserveront
«leur» équipe.

¢ L'IFIC poursuit ses missions : accueil de tous les
implanteés, accueil en urgence en cas de panne, four-
niture de petit mateériel, participation au suivi annuel,
rééducation orthophonique collective, ateliers
fabricants... «*

Nouvelle adresse (depuis le 07 septembre 2011 ) :
IFIC (Institut Francilien d’Implantation
Cochléaire)

Rez-de-chaussée du pavillon la Deauvillaise,
dans Uenceinte de ’hopital Rothschild.

5, rue Santerre 75012 Paris.

Du lundi au jeudi de 9h30 a 13h et de 14h a 17h30
- Le vendredi de 9h a 17h.

Tel. 01 53 24 24 40 - Fax. 01 53 24 18 68
Courriel : ific@wanadoo.fr

Site ; http://www.implant-ific.org/index.html
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Parcours de vie

Acfos vous propose de découvrir dans ce numéro et les suivants les parcours de vie de
personnes sourdes de tous horizons. milieux. professions...

Nous vous présentons aujourd’hui le parcours de Laétitia qui exerce le métier de

podologue.

Quel est votre type de surdité ?
J’ai une surdité profonde congénitale bilatérale.

En connaissez-vous létiologie ?
Je ne saurais pas vous dire, car je suis la seule dans la
famille a I’étre... peut-étre le hasard génétique.

A quel age a été posé le diagnostic?
Je crois que j’avais environ 11-12 mois.

Etes-vous appareillée ou implantée ? Si oui, vers
quel age?

Oui j’ai été appareillée assez tot, je crois vers 1 an et je
suis toujours appareillée !

Quel est votre mode de communication

privilégié ? Utilisez-vous divers modes de
communication (LSF, LPC, oral...)?

Je privilégie I'oral : étant en contact le plus souvent
avec les entendants, je suis bien obligée de
parler ; quand je retrouve certains amis sourds comme
moi, cela m’arrive de signer mais je ne suis pas tres
douée, je connais quelques bases.

Quel a été votre type de scolarisation?

J’ai été scolarisée en intégration, dans une classe avec
les entendants jusqu’en 4¢me puis j’ai terminé au Cours
Morvan. Ensuite, comme les entendants, a la fac apres
le bac!

Comment avez-vous vécu votre surdité (a I’école,
en famille, avec les amis...)?

(a a été dur, trés dur, ¢ca n’a pas été la joie tous les jours.
A T’école, c’était cool pendant I’enfance avant I’ado-
lescence, mais apres, vous n’étes plus considérée comme
«normale», j’ai ressenti comme une sorte d’« exclu-
sion » ou le regard des autres ce qui n’est pas toujours
agréable, méme jusqu’a présent. J'essaye de m’y faire
chaque jour aupres de certains amis aussi bien que cer-
tains membres de la famille.

Comment avez-vous vécu l'apprentissage de votre
mode de communication, 'éventuel port
d’appareils, etc. ?

J’ai fait environ 20 ans d’orthophonie pour apprendre
a parler; je n’allais pas m’amuser avec les camarades de
classes aprés I’école ; étant petite ¢’était orthophonie 2
a 3 fois par semaine, puis 1 a 2 fois par semaine, et le
tout sans compter les cours de soutien quand j’étais
avec les entendants.

Quelle orientation professionnelle avez-vous
choisi ? Pourquoi ce/ces choix ? Comment vous
sentez-vous dans votre activité professionnelle ?
Je suis podologue, un choix que j’ai fait plus ou moins
par hasard, je voulais choisir un métier qui était en rap-
port avec le domaine médical ou paramédical, un
contact humain. Peut-étre était-ce le besoin de faire
mes preuves par rapport a mon handicap, face a mon
entourage ; ou bien le golit du risque car je suis en per-
manence en contact avec de nouvelles personnes qui
voient une podologue «sourde »... ou encore le besoin
d’avoir confiance en moi, avec ma timidité...

Quelles sont vos passions/hobby, centres
d’intéreét?...

Le sport : je suis une cavaliére, le contact avec ’animal
s’explique peut-étre du fait de ma surdité:il s’agit
d’une autre forme de communication que je n’ai pas
avec les entendants. Certains dans mon entourage lié
au cheval me disent parfois que j’ai « quelque chose »
avec le cheval, peut-étre suis-je plus sensible sur cer-
tains points avec ’animal.

Avez-vous rencontré des difficultés spécifiques
dans votre vie sociale ou professionnelle dues a la
surdité et dont vous souhaiteriez nous faire part?
Ou au contraire, des choses ont-elles été
Jacilitées?

Aussi bien dans la vie sociale que la vie professionnelle,
j’ai rencontré des difficultés tous les jours: on ne vou-
lait pas de moi comme podologue parce que je suis
sourde, et qu’on est mal a I’aise avec moi parce qu’on
ne peut pas me parler « normalement » !

Le fait de ne pas entendre au téléphone et de ne pas
pouvoir se débrouiller toute seule est souvent difficile
a gérer, méme si on a un secrétariat... sans parler de
I’agressivité d’autrui oul'impatience... Brefle systéme
francais vous oblige a rester handicapée avec ce gros
probléme de solidarité.

Avez-vous d’autres remarques a faire ?

C’est un handicap qui est difficile a vivre, car au pre-
mier abord on vous considére d’abord comme une han-
dicapée mentale avant de vous prendre pour une
sourde. C’est un handicap qui ne se voit pas comme par
exemple les aveugles, donc on a souvent du mal a se
mettre a la place d’un déficient auditif. Nous sommes
obligés de faire nos preuves tous les jours, de montrer
de quoi on est capable! «*
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Des signes naturels a la langue

universelle de 1’abbé de 1’Epée.

Partiell

A la recherche d’un langue perdue: les implications du

francais méthodique de I’Abbé de I’Epée

PAR YVES BERNARD

Nous vous présentons ici la seconde et derniere partie de article d’Yves Bernard consacré
a IPévolution de la pensée. la pédagogie et la vie de I’Abbé Charles Michel de I'Epée. dont
le tricentenaire de la naissance sera fété prochainement.

QUERELLES ET CONTROVERSES :
PARLER OU COMPRENDRE, LE POUVOIR
DES SIGNES

Pour la moitié, les éleves de la rue des Moulins étaient
sourds partiels. En 1783, soixante-huit eleves tentaient
de retenir les milliers de mots mensuels que I'abbé de
I'Epée mimait. L'abbé de I'Epée se débattait dans les
spectres du bénévolat : aux effectifs s’ajoutait la fuite du
temps et de I'argent. Il ne pouvait seul leur enseigner
a parler, reconnaissant cependant que « L unique moyen
de les rendre a la societé est de leur apprendre a
entendre des yeux et a s’exprimer de vive voix ». Les
sourds parleraient s'ils en éprouvaient le besoin.

En 17786, I'« Institution des Sourds et muets...» conte-
nait deux chapitres intitulés « Comment on peut
apprendre aux Sourds et Muets a parler» et « Obser-
vations nécessaires pour la lecture et la prononciation
des Sourds et Muets». En 1784, « La veritable maniere
d’instruire les Sourds et Muets confirmée par une
longue expérience » y ajoutait un chapitre, « Comment
on apprend aux Sourds et Muets a entendre par les
yeux d'apres le seul mouvement des levres». L'abbé
laissa sa méthode ouverte a tout inventeur jugeant utile
de la perfectionner. Ses ouvrages répondaient a deux
débats: la Querelle des Dactylologistes de 1771 a
1774, qui opposa 'abbé de I'Epée a Pereire ; la Contro-
verse de 1781 a 1783 induite par Samuel Heinicke
(1729-1790]), Directeur de I'Institut d’Etat ouvert en
1778 a Leipzig.

Préecédemment ges-
tualiste, Heinicke
devint oraliste

convaincu, peut-étre
en réponse a la phi-
losophie berlinoise
qui niait la fonction
idéo-communicative
des signes. A I'Est, I
n'existait dans la
nature aucun projet
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L'abbé de I'Epée
dévoilait sa meilleure
carte:« Tandis quon
délie la langue, l'es-
prit reste dans une profonde obscurité ». Pendant douze
ou quinze mois ces tenebres maintenaient des
hommes raisonnables dans la classe des perroquets.
Si comprendre était la raison finale, pourquoi en faire
le stade ultime d’'une pédagogie ?

Pereire comparait les gestes a ceux des bouffons du
Grand Mogol, sorte d’hiéroglyphes ou d'ideogrammes
chinois. Heinicke niait la suppléance de l'ouie par la vue,
I'existence d’'une mémaoire visuelle des signes, et par leur
moyen la conquéte de I'écriture et de la lecture. Ceci
ravivait la these de Laurent Joubert, médecin d'Henri
lll, soutenue en 1578 dans « Les erreurs populaires au
fait de la médecine... ». L’Académie de Zurich se pro-
nonca elogieusement en faveur de I'abbé de I'Epée,
considérant que les mots devenaient dans sa méthode
Fimage des signes. Bien plus, les entendants devaient
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se plonger dans I'étude de cette langue naturelle ren-
dant le sens exact d’expressions trop souvent mal com-
prises. Ce verbalisme des entendants en faisait aussi
des perroquets.

L'abbé de PEpée sous-estimait Fenseignement de la
parole, tiche ingrate, nécessitant la patience plus que
la science. Se donnant comme modele, une bonne pou-
vait apprendre en quatre jours cet art a un sourd et
muet de quatre ou cing ans. Guidance parentale avant
Fheure, son traité s’adressait aux parents et proches
qui se chargeraient le cas échéant de cet apprentis-
sage.

Cette attitude détonait sur le climat du secret des pre-
cepteurs et la complexité de leurs savantes prestations.
Heinicke proposa a I'abbé de 'Epée un stage de six mois.
L'abbé lui répondit gqu’il enseignait en quinze jours cet
art a ses institutrices. Il prénait la encore le naturel de
Fimitation des articulations contre I'ar-
tificialité préceptorale. L'euphorie tein-

leurs tentatives de Pasigraphies, d’écritures notionnelles
universelles, et la « Caracteristique universelle » de Leib-
niz.

Leibniz préconisait de remplacer les notions par un
couple de nombres; ces notions seraient compatibles
ou non selon le rapport de divisibilité de ces couples,
excluant en philosophie toute dispute. L'esprit pense-
rait en aveugle sur des symboles hors des contin-
gences, presageant l'intelligence artificielle.

Maupertuis pronait pour sa part une réecriture algé-
brigue de toute ordonnance syntaxigue. Des formules
régulaient la nature. L'abbé de I'Epée ne s'inspirait guere
des espaces infinis. Plus prosaiquement, il tentait de
rendre ses inventions aussi limpides que les signes des
sceurs jumelles sourdes dont il découvrait le langage
naturel.

De fait, les réferences gestuelles plus
anciennes étaient inconnues : notam-

tait I'appropriation des autres vec-
teurs de communication:la lecture
labiale s’apprenait en trois semaines,
simultanément aux signes meétho-
digues, et la dactylologie en un demi-
quart d’heure, pour I'adulte, une

L'abbé de I'Epée utilisa d’abord la Digiti \

L’unique moyen de
les rendre a la société
est de leur apprendre
dgs eux et
a s’exprimer de vive
heure pour I'enfant sourd. voix

a entendre

ment apres 17095, I'« Instruction reli-
gieuse en faveur des Sourds et
Muets de naissance» de Bonnet,
Supérieur de la Congrégation de la
Mission. De méme pour la gestualité
non dépeinte d’Etienne de Fay, sourd
de naissance, procureur laic des Pré-
montrés de Saint-Jean d’Amiens, qui
/ tenait une classe gestuelle. Quant a

Lingua, alphabet bimanuel des
colleges européens, puis adopta I'’Abecedario demons-
trativo unimanuel de Pablo-Bonet (1620). Ce choix sur-
vint lors des exercices publics de 1771 a 1774, sur
proposition d’'un éleve savant de Pereire, Saboureux de
Fontenay, sourd partiel, né en 1738.

Ainsi, I'abbé de I'Epée acceptait-l humblement les bons
conseils venant d’'un éleve de son détracteur le plus
redoutable, Pereire, beaucoup plus médiatisé que lui.
Mais quant a généraliser 'emploi de la dactylologie,
I'abbé rétorquait qu’elle n’était finalement qu’une chi-
rolalie, un écho visuel décharné de la parole, et que I'é-
pellation ne donnerait jamais l'intelligence des maots. Elle
ferait sombrer les sourds dans la mélancolie. La ou les
oralistes instruisaient en deux temps, parole et com-
prehension, I'abbé prenait encore la ligne droite: I'in-
telligence d’abord.

DES GESTES ET PARAGESTES AU SIECLE
DES LUMIERES : DIS-MOI COMMENT TU
SIGNES, JE TE DIRAI QUI TU ES

Les « Gesti Epeani» formaient avec la syntaxe francaise
une langue universelle. Cette quéte solitaire rejoignait
les langues philosophiques de Dalgarno et de Wilkins,

Vanin, leur précepteur antérieur des
Meénétriers de Paris, pratiquait-il la gestualité des
moines sous la loi du silence ? Un témoignage de Sabou-
reux de Fontenay, le sourd linguiste de Pereire qui étu-
dia le Syriaque, décrivait la pauvreté de cette gestua-
lité réductionniste.

Et le modeéle silencieux? L'abbé de I'Epée ignorait la
langue des signes de la société des Sourds de nais-
sance parisiens. Son questionnement ne portait pas sur
leur langue, stationnaire, mais sur le rattrapage de
siecles de perfectionnement linguistique afin de I'em-
bellir d'un coup de baguette magique. Pierre Desloges
décrivit pour la premiere fois cette « langue des signes»
authentique, vecteur du patrimoine silencieux. Elle était
pourtant absente de la Babel des « parlers» provinciaux
du « Tableau de Paris» de Mercier, 1781. Desloges
était devenu sourd a sept ans. Son visage délabré ren-
dait sa parole inintelligible. A vingt-sept ans, il avait appris
la langue des signes d’un valet sourd, modele d’'un
acteur de la Commedia dell’ Arte. Son ouvrage s'intitulait
« Observations d’'un Sourd et muet sur un cours €ele-
mentaire d’education des Sourds et Muets». |l réha-
bilitait la gestualité silencieuse malmenée par I'abbé
Deschamps d'Orleans. Dans son « Cours elementaire... »
de 1779, Deschamps la bornait aux besoins corporels
et aux choses physiques. S'inspirant de Pereire, il atta-
quait I'abbé de I'Epée en rééditant la « Dissertatio de
Loquela» d’Amman (1792) traduite par Beauvais de
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Preau, docteur en médecine. La parole s’ornait déja de
ses atours scientifiques.

Face aux incohérences de Deschamps, I'abbé de I'Epée,
resta a I'écart d’'une nouvelle querelle. Desloges, révolte,
prenait donc sa defense. Deschamps critiquait la lour-
deur du Francais signé méthodique. Desloges preécisait
donc que les Sourds, eux, s’exprimaient clairement.

L'abbé de FEpée n’avait pas invente la vraie langue des
signes, mais sa méthode ouvrait une nouvelle ére péda-
gogique. Desloges décrivait trois classes de signes. Les
signes « ordinaires ou primitifs» étaient naturels aux
hommes de toutes les nations. Les signes « réflechis »
peignaient divers caracteres essentiels : le marchand
vendait, 'artisan travaillait, le maitre ordonnait, la haute
noblesse se figurait par son écharpe et une étoile sur
le cceur, la basse noblesse, par I'écharpe et une petite
croix a la boutonniere... Enfin, les signes « rendus natu-
rels par l'analyse» donnaient lieu a la
décomposition des notions en idées,

sourds a entendre et a composer leurs idées par les
gestes et I'écriture, en quelque langue que ce fut.
Condillac, dans sa « Grammaire» de 1775, lui rendait
hommage:au-dela de [limitation des choses sen-
sibles, I'analyse des mots rendait les idées indépen-
dantes des sens avec plus d’exactitude que les sons arti-
culés.

La gestualité de Fabbé de PEpée tentait de conférer en
un clin d’ceil aux signes une perfection qu’aucune autre
langue n’avait atteinte au cours de millénaires de
sagesse. A des années-lumiére des signes authen-
tigues, elle envahissait un champ en friche, celui des
paragestualités, hors du temps, hors méme des
systemes pleinement linguistiques, dans sa double
mimesis, fuyant I'arbitraire pour des formes existen-
tielles, adoptant une syntaxe temporelle et linéaire 1a ou
I'eeil embrasse d’autres agencements, perspectives et
localisations, successivité et simultanéiteé, dans la mise
en scene des éléments phrastiques ges-
tuels.

traduites alors en signes.

Surtout, Desloges exposait les mi-che-
mins linguistiques, qui sans étre ni pid-
gins ni créoles, venaient secourir I'en-
tendant démuni dans ses rencontres
avec le Muet. Dans sa linguistique
supplétive, 'abbé de I'Epée inversait le
transfert constant observe dans les
sabirs:dans les langues orales, les
pidgins conservent la syntaxe autoch-
tone, la constellant d’emprunts lexi-
caux de la langue dominante. L'abbé K

tentait

L’abbé de l’Epée ne
s’inspirait guere des
espaces infinis. Plus
prosaiquement, il
e rendre ses
inventions aussi
limpides que les signes
dgs sceurs jumelles
sourdes dont il
découvrait le langage
naturel

A LA RECHERCHE D’'UNE
LANGUE

PERDUE : L'ANALYSE ET LA
DECOMPQOSITION

Aux signes naturels des sceurs
jumelles sourdes, « boire, manger, dor-
mir...», de 'Epée associa ses panto-
mimes. Si les mots ne livraient pas
/ immeédiatement leur sens, 'analyse

de PEpée injectait du lexique gestuel
dans la syntaxe francaise.

En 1767, dans sa « Grammaire générale ou exposition
raisonnee des éléments nécessaires du langage... »,
Beauzee exposait la mystique de 'analyse, eémanation
de la raison immuable et divine portée en nous depuis
I'aube des temps. Les hommes n’avaient jamais connu
I'dge de la balbutie, comme Diderot, Condillac et
d’'autres le révélaient, construisant une historicité lin-
guistique hors de la création. L'analyse était partout,
dans le lexique, présidant la décomposition du réel en
idées, et dans la syntaxe de toutes les langues imagi-
nables:I'ordre analytique assujettissait les mots selon
la gradation des idées. Le francais et les langues latines
avaient une « syntaxe analogue », c’est-a-dire directe ou
naturelle.

Alliant Fanalyse lexicologique a la rigueur géométrique
de la syntaxe, Fabbé de PEpée pensait mener la langue
des signes a son imago. Dans cette utopie, les signes
s’inscrivaient dans I'héritage de I'humanité : le langage
naturel des sourds et muets était celui que tous les
hommes apportaient a leur naissance. En 1774, dans
sa « Grammaire universelle», Court de Geébelin rap-
portait comment I'abbé de I'Epée apprenait a ses

visait la structure sémantique:en
religion, « croire » pouvait étre le oui de
I'esprit, du cceur et des levres, les yeux fermés. « Croire»
s'effectuait differemment selon le champ sémantique.
L'analyse différenciait encore les nuances de « vair, aper-
cevoir, regarder, considérer, contempler». Un autre
proceéde, la décomposition des mots, portait sur la
structure catégorielle:d’abord le radical, et ses
dérivés, le nom, I'adjectif, le verbe, les désinences appro-
priées, puis les prépositions et autres affixes. L'éty-
mologie aidait pour « pétrifier, sanctifier», pour « intro-
duire », conduire dedans, « satisfaire », faire assez...
En conséquence, les mots se traduisaient par une cir-
conlocution « gestive ». Lors des exercices publics, Lin-
guet, avocat du Parlement, soumit le terme « inintelli-
gibilite» qu’'un sourd rendit en cing signes pour cing
idées : action intérieure, lecture, aptitude, mot abstrait
(té), négation.

Pour les éléments grammaticaux et syntaxiques, la
méthode suivait I'analogie : le premier élément était le
verbe, comme dans la Bible. Le radical mimé s’ac-
compagnait des signes des personnes (je, tu...), de ceux
des modes: rien pour l'indicatif; mimique et physiono-
mie du commandement de I'impératif; double crochet
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de deux doigts lies figurant le « que» du
subjonctif; saynete du cadeau mérité si I'enfant sait sa
lecon pour le conditionnel ; quéte du sujet absent pour
Finfinitif.

Pour les temps: présent, signe de maintenant; impar-
fait et passes, signe du passe avec I'ordinal, 1, 2, 3 ou
4. La voix active, c’est 'homme qui porte un enfant dont
les jambes et les bras pendent, 'enfant incarnant la voix
passive. Le participe, mixte du verbe et du substantif,
est une épingle ou un fil tiré de chaque cote de 'habit.
Le corps, c’est le radical.

L'article, articulation avec le nom, est un index en cro-
chet, se dépliant plusieurs fois. Le féminin, c’est la coif-
fure des femmes, I'index a l'oreille. Pour
le masculin, la main se porte au cha-

Ce Dictionnaire reflétait une dynamique pédagogique
d’'analyse et de synthese. Enseigner n'y est pas faire
construire. Apprendre ne développe pas de stratégies
mais repose sur la mémoire. Transmettre par la
méthode ne remet jamais en cause la compréhension
des signes naturels.

LA DIFFERENCE, CETTE CHOSE
MERVEILLEUSE QUE NOUS PORTONS
TOUS EN NOUS

Les éleves sourds de I'abbé de I'Epée développerent une
autre gestualité. Cette langue interstitielle comblait la
distance incommensurable rendant les

peau. Le pluriel, les doigts s'ouvrent
plusieurs fois pour la multiplicité.
«De, du, des», cas du latin, sont
figurés par I'ordinal, 1, 2, 3..., la main
gauche suivant horizontalement la
marche de I'écriture.

Transmettre par la
méthode ne remet
jamais en cause la
compréhension des
signes naturels

signes méthodiques inaccessibles
aux plus jeunes sourds. En 1837,
Jean-Jacques Valade-Gabel, qui intro-
duisit la méthode Pestalozzienne
dans l'enseignement des sourds,
découvrit les recueils des lecons inti-
tulés « Institutions des Sourds-
Muets», recopiées probablement

L’adjectif se rapporte au nom, la

main droite se porte sur la main gauche. Rien pour le
substantif. Le pronom relatif, le doigt pointe sur I'antéceé-
dent... Avec le radical « aimer», main sur le cceur, se
dérivait la famille, « amitie » (article féminin), « armi» (deux
personnes+aimer), « amour» (main au cceur et a la
bouche, article masculin), « aimable» (aimer+atti-
rer+adjectif), « amiablement» (aimer+contesta-
tion+adverbe]...

Naviguant a I'aventure sans rames et sans vailes, les
difficultés s’évanouissaient au fur et a mesure. Dans son
«Essai synthétique sur l'origine et la formation des
langues », 1774, 'abbé Copineau insistait sur I'écono-
mie des langues parlées. En latin, un mot comme « ama-
vissent», « qu’ils eussent aime» ne comprenait-il pas
onze idées ? L'abbé de I'Epée les rendait donc par un
paradigme meéthodique. Le « Dictionnaire a l'usage des
Sourds et Muets » de I'abbé de I'Epée, 1785, rendait
compte d’'autres enlisements: « Antecedent : Dieu est
juste, donc il punira les coupables; voila une conse-
guencey. « Axiome:maxime tres claire;exemple:la
vertu est aimable; le vice est haissable ». « Vrai: ce qui
est contraire au mensonge». « Analyse : nous exprimons
par l'analyse ce que signifie un mot qui renferme plu-
sieurs idées». « Naturel : ce qui vient avec nous en nais-
sant; tout ce que nous faisons facilement». « Nature: la
nature d’une chose est 'assemblage de toutes ses qua-
liteés». « Apprendre : on lit quelque chose dans un livre,
on le fait entrer dans sa memoire ». « Enseigner, ins-
truire : on tire quelque chose de sa téte ou d’un livre, on
le fait entrer par signes ou par paroles dans l'esprit d'un
autre».

pour l'une des pensions d’enfants
sourds. Dans I'Oraison dominicale, deux personnages
conversent. En regard du texte francais apparaissent
des signes transcrits en langue des mots, selon une syn-
taxe specifique: « J'étais fort inquiet de vous. (Inquiet de
vous beaucoup). Pourriez-vous en douter ? (Quoi ! Vrai,
vrai ; doute point). O Dieu ! 5i je mourais dans cet etat,
il N’y aurait pas de paix a8 esperer pour moi... ([Hélas!
mourir, moi, ciel point, enfer @ moi...] ». Les auteurs de
cette notation étaient les acteurs de I'Oraison, Deydier
et De la Pujade, deux éleves sourds savants, I'un d’eux
servant d’interprete a I'abbé de I'Epée aupres des plus
jeunes €leves.

Cette langue importée par des sourds de parents
sourds échappait bien a la critique de I'abbé Des-
champs, celle d’un Francais Signé méthodique scolo-
pendre. L’économie de I'abbé Copineau y était ignorée.
Que I'on en juge. En 1861, Franck, philosophe du College
de France, dénoncait cette complexité insoutenable : il
fallait quarante signes pour rendre «Aux petits
oiseauy, il donne leur pature ».

La langue des signes des sourds s'infiltra dans leurs ins-
titutions apres des décennies: Bébian (1789-1839),
filleul de Sicard, en fit le vecteur fondamental. Il publia
en 1817 I'« Essai sur les Sourds-Muets et sur le langage
naturel, ou introduction & une classification des idees
avec leurs signes propres », puis, en 1825, la « Mimo-
graphie ou Essai d’écriture mimique propre a regula-
riser le langage des Sourds-Muets ».

A I'Institution Royale de Paris, les résistances de ses
collegues eurent raison de son discernement. Ce qui
surprend dans cet échec, c’est la dévotion des répéeti-
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teurs sourds les plus célebres, Jean Massieu (1772-
18486]) et Laurent Clerc (1785-1869), qui n’étaient pas
préts d’'abandonner le Francais Signé de I'abbé Sicard,
auteur en 1808 de la « Theorie des signes... ou le sens
des mots au lieu d'étre defini est mis en action», 1242
pages. L'abbé Sicard avait pour sa part suivi les pré-
ceptes condillaciens, partant du langage d’action, moda-
lité « pregestive » préparant 'avenement des signes.

Ses eleves mimaient leur vécu: ils imitaient le boulan-
ger préparant la pate, la pétrissant, I'enfournant, puis
tranchant une miche tenue sous le bras. Sicard les invi-
tait a réduire la scene. « Pain» se rappelait alors par
le geste final: a I'heure actuelle, ce « signe de rappel»
s’effectue sur le dos ou le poignet d’une main, le tran-
chant de I'autre main figurant le couteau découpant les
tranches. Si ces signes étaient l'invention des sourds,
Sicard les assujettissait toujours a la syntaxe francaise,
qui perdait sa valeur hégémonique dans son « Cours
d’instruction d’'un Sourd-Muet», reprenant encore les
principes de la Grammaire générale.

liaire des langues orales si I'éléve sourd est suffisam-
ment compétent en Langue des Signes, s'il est
conscient que les systemes pleinement linguistiques
resteront la Langue des Signes et la langue orale repre-
senteée.

Le Francais Signé reste du domaine des représenta-
tions visuelles, linéaires, parfois associé a des codes cla-
rifiant la lecture labiale. Lorsque I'enseignant n’est pas
signeur compétent, le danger n’est plus de sombrer
dans un Francais Signé approximatif. Une gestualité
chaotique, pauvre, égraine un chapelet d'incohé-
rences avec quelques mots prononces simultané-
ment: 13, les signes et les mots voguent indifféremment
sans gu’aucune syntaxe ni grammaire viennent dres-
ser le panorama des logiques orale ou gestuelle.

Une statue de I'abbé de I'Epée orne la cour d’honneur
de I'Institution parisienne. Elle fut inaugurée en 1878,
I'année qui précede le Congres de Milan. A quelques

mois pres, le don du statuaire sourd

Laurent Clerc et Thomas Hopkins Gak
laudet fondérent « FPAmerican Asylum
for the Deaf and Dumb Persons » en
1817. lls assujettirent les signes amé-
ricains a la syntaxe anglaise, initiant
’Américain Signé. Dans leur prag-
matisme, les Ameéricains I'aban-
donnerent des 1830. lls comprirent
gue la Langue des Signes Américaine
était promise a conquérir tous les \

La langue des signes
des sourds s’infiltra
dans leurs institutions
aprés des
décennies : Bébian,
filleul de Sicard, en fit
le vecteur
fondamental

Félix Martin (1844-1917) n’aurait
\ jamais pu franchir la grille d’entrée
dont les lettres « S M» marquent la
destination de la Maison des Sourds.
En 1880 a Milan, I'oralisme pur crut
sonner le glas des signes. Les bas-
reliefs résument I'ceuvre du maitre:la
rencontre des sceurs jumelles
sourdes en 1760, la présentation en
1777 des sourds a I'Empereur
/ Joseph II, frere de Marie-Antoinette,

domaines, pédagogiques et sociaux.

Cette langue fut introduite a I’American School par les
enfants de Chilmark, petite ville des iles de Martha’s
Vineyard, au large de Boston, dont la population « par-
lait» la Langue des Signes. Du fait de leur isolement, la
surdité touchait la majorité des familles des iliens. Lors
de leur retour, eduqués, sourds et sourdes tenaient les
charges administratives des deux communautés,
entendante et silencieuse.

Plusieurs générations de Francais Signés se succéde-
rent ou vécurent simultanément, instaurant un babé-
lisme gestuel. Selon le concept de Ferguson, développé
par Bernard Mottez, une variante gestuelle de la Diglos-
sie put s’établir. Aspirant au statut de langue, les
Francais signés, les Anglais signés, constituaient les ver-
sions nobles ou dominantes du continuum gestuel. Ces
systemes artificiels stigmatisaient les Langues des
Signes authentiques, Francaise et Américaine, en tant
gue versions basses et dominées.

L'abbé Jamet de Caen et I'abbé Laveau d'Orléans
connurent leurs heures de gloire avec leurs Langues
orales signées. Des versions régulées sont mises en
oeuvre en Angleterre, en Ameérique, au Japon, en Bel-
gique, en France. Dans le respect des Langues des
Signes authentiques, elles offrent une visualisation auxi-

et la dévaotion du bon abbé se privant
de chauffage pour subvenir aux besoins
de ses jeunes sourds, a /7 ans, lors de I'effroyable hiver
1788.

Martin, qui fut second prix de Rome en 1869, fait un
clin d'ceil au Platon de I'Ecole d’Athenes (1508-1511)
de Raphaél: Platon indique que la connaissance vient
du ciel. L'abbé enseigne a son éleve le signe de Dieu,
le « D» désignant le ciel.

Ainsi la statue nous renvoie I'image indissociable d'une
confiance partagée, celle du maitre et de son éleve, a
I'instar de la vénération indéfectible des Sourds pour
leur Pere spirituel que Massieu formulait poétique-
ment: la reconnaissance est la mémoire du cceur. %

Yves BERNARD, Enseignant CAPEJS a ’INJS de
Paris, Orthophoniste Parts V1, docteur en Sciences du Lan-
gage Paris V, Inspecteur des établissements de Jeunes

Sourds de 2003 a 2005
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A photocopier ou a découper, et a retourner a :
ACFOS, 11 rue de Clichy 75009 Paris - France
Compte bancaire :

Société Générale 75009 Paris Trinité
30003 03080 00037265044 05

Connaissances Surdités

0 Je m’'abonne pour un an au prix de 40 €

O Je souscris un abonnement de soutien &

Acfos pour un an a partir de 60 €

0 Je commande le N° ... au prixde 12 e

O Abonnement groupé (pour une méme adresse)

- 3 abonnements : 25 % de réduction, soit 90€

(au lieu de 120€)

-5 abonnements : 30 % de réduction soit 140€

(au lieu de 200€)

O Abonnement Adhérents/ Parents/ Etudiants :25 €
[Faire tamponner le bulletin par un professionnel de la surdité
ou une association,/Photocopie de la carte étudiant]

Tarifs Dom-Tom/ Etranger : 47 €

Nom/Prénom ....... ...
Adresse .......... i
CodePostal ...

Ville o
Tel e
Profession ......... ... ..

Date et signature obligatoire :

O Je regle par virement bancaire & ACFOS

O Cijoint un chéque a 'ordre d’ACFOS
O Je regle par virement bancaire & ACFOS

Date et signature obligatoire :

AFIDEO Association frangaise pour
I’information et la défense des sourds
s’exprimant oralement

ANPEDA Association nationale de parents
d’enfants déficients auditifs

BUCODES Bureau de coordination des
associations de devenus sourds et
malentendants

CAMSP Centre d’action médico-sociale
précoce

CEDIAS Etablissements et entreprises des
secteurs sanitaire et médico-social

CIS Centre d’information pour la surdité
CLIS Classe d’intégration scolaire

CMPP Centre médico-psycho-pédagogique
CNAMTS Caisse nationale d’assurance
maladie des travailleurs salariés

CNSA Caisse nationale de solidarité pour
I’autonomie

COTOREP Commission technique
d’orientation et de reclassement professionnel
CTES Commission territoriale de 1’éducation
spécialisée

CTNERHI Centre technique national
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Glossaire

d’études et de recherches sur les handicaps et
les inadaptations

DAP Déficience auditive profonde

EN Education nationale

EVS Emploi vie scolaire

FNAPSY Fédération nationale des patients
en psychiatrie

FNSF Fédération nationale des sourds de
France

GERS Groupe d’études et recherches sur la
surdité

HABEO Handicap 4ge bientraitance écoute
orientation

IC Implant cochléaire

1JS Institut de jeunes sourds

INJS Institut national de jeunes sourds
INPES Institut national de prévention et
d’éducation pour la santé

INS HEA Institut national supérieur de
formation et de recherche pour les jeunes
handicapés et les enseignements adaptés
LPC Langue parlée complétée

LSF Langue des signes francaise

MDPH Maison départementale des personnes

handicapées

MDSF Mouvement des sourds de France
PPS Projet personnalisé de scolarisation
RAMSES Réseau d’actions médico-
psychologiques et sociales pour enfants
sourds

RMI Revenu minimum d’insertion
SAFEP Service d’accompagnement familial
et d’éducation précoce

SEHA Section pour enfants avec handicaps
associés

SESSAD Service d’éducation spéciale et de
soins a domicile

SSEFIS Service de soutien a I’éducation
familiale et a I'intégration scolaire

UNPS Union nationale des professions de
santé

UPI Unité pédagogique d’intégration
UNAFAM Union nationale des amis et
familles de malades mentaux

UNISDA Union nationale pour I'insertion
sociale du déficient auditif

URAPEDA Union régionale de parents
d’enfants déficients auditifs



