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Editorial

Nous poursuivons dans ce numéro la publication
d’articles consacrés au dépistage néonatal et a ses
suites. Le Dr Lerosey rappelle qu'un des enjeux majeurs
du dépistage est de limiter ou d’éviter un stress inutile
aux parents. Afin d’objectiver le ressenti des équipes a
ce sujet, il vous présente une enquéte faite en Haute-
Normandie portant sur la qualité de la formation
des professionnels et le ressenti des parents. Elle
montre que si certaines conditions sont respectées,
si 'information est correctement délivrée, on ne note
pas d’augmentation significative du stress parental.
Le dépistage n'est rien sans une prise en charge et un
accompagnement bien organisés en cas de diagnostic
de surdité. Le Dr Schmidt revient sur ces moments tres
particuliers de la phase d’annonce et de ses rendez-
vous, significatifs pour le démarrage de la prise en
charge de I'enfant et sa famille. Nous poursuivrons par
le récit deétaille de I'expérience du Camsp Déficience
Auditive de Marseille. Il ne s'agit pas de présenter une
organisation type mais bien au contraire de montrer,
au travers dlautres articles du méme ordre dans
notre revue, comment les choses s’organisent en
fonction des contraintes matérielles, géographiques,
professionnelles, culturelles... Chaque structure aura sa
spéecificitée mais I'on voit bien que les points essentiels
sont toujours I'importance de la pluridisciplinarité ainsi
que 'écoute et la participation active des familles.

Dans le méme esprit, nous vous présentons une nouvelle
expérience de groupe de parole de parents, cette fois-
ci dans une structure a orientation bilingue. Nous
vous donnons des nouvelles des actions de formation
menées par les orthophonistes d’Ortho-Bénin France,
ainsi qu'une sélection d'ouvrages a destination des
professionnels et des plus jeunes.

Enfin, je suis heureuse de vous présenter l'avant-
programme de notre 11°™ colloque sur le theme
“L’enfant sourd en sa famille et dans la cité : acces aux
langues”. Notre réflexion s'inscrit dans la suite logique
des deux précédents congres, et nous souhaitons vous
retrouver nombreux a réflechir avec nous aux moyens a
mettre en oeuvre pour donner aux jeunes sourds toutes
les chances d’accéder a une voire plusieurs langues.

Tres bel été a tous.

Francoise DENOYELLE, Présidente
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Agenda

LENFANT SOURD EN SA FAMILLE ET DANS LA CITE :

ACCES AUX LANGUES

Colloque ACFOS XI - 17 & 18 novembre 2014 - Avant-programme

Le diagnostic de plus en plus précoce et le développement de implant cochléaire - sujets traités lors des deux derniers
colloques Acfos -, ont considérablement modifié les potentialités évolutives des enfants sourds. La priorité donnée a l'in-
clusion scolaire, la prise en compte de la langue des signes par I'Education nationale, le développement des nouvelles
technologies, ont également contribué a donner de nouveaux atouts aux jeunes sourds.

Ces facteurs font que les parents sont de plus en plus précocement confrontés a la question des choix éducatifs pour leurs
enfants. A 'heure actuelle, en cas de dépistage et de diagnostic précoces, et en I'absence de troubles associés, il est pos-
sible d’envisager pour I'enfant sourd la maitrise de plusieurs langues (francais - oral et écrit -, LSF, langues étrangeres...).
Quelles sont alors les conditions nécessaires et favorables au développement de ces langues et a leur utilisation dans la vie
familiale, sociale et professionnelle ? Sur quelles bases les parents peuvent-ils faire des “choix éclairés” ? Quelles évolu-
tions sont possibles et comment les mettre en place concretement ? Nous souhaitons que ces journées donnent largement
la parole aux familles, aux professionnels mais aussi aux jeunes sourds afin qu’ils témoignent de leur parcours linguistique

et de l'usage qu'ils font de leurs divers modes de communication.

LUNDI 17 NOVEMBRE 2014
8h30 Accuell

Au début du langage...

8h50 Introduction au colloque

Les origines de la parole

Pierre-Yves OUDEYER, Informaticien, Roboticien,
directeur de recherche a 'INRIA (Institut National de
Recherche en Informatique et en Automatique)

La neurologie du langage : que faut-il en savoir ?
Dr Diane LAZARD, ORL, Dr en Neurosciences,
Institut Arthur Vernes, Paris

Du babil au langage
Evelio CABREJO-PARRA, Psycholinguiste, vice-
président ’ACCES (Association Culturelle Contre

les Exclusions et les Ségrégations)
Le choix de la langue et de ses usages...

Table-ronde de parents de jeunes enfants sourds : “La
famille et le choix de la langue de communication”

Moderation: Brigitte AUBONNET-CABROLI E et
Annie DUMONT, Orthophonistes
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12h30-14h Déjeuner

14h Table-ronde :
langue”
Intervenants : Professionnels de diverses formations
faisant partie d’équipes ayant des choix linguistiques
différents.

Modeération: Florence SEIGNOBOS, Psychologue

“Choix de la langue, construire la

Bilinguisme et parcours langagiers des enfants de migrants

Laura RAKOTOMALALA, Psychologue, Université
Paris 13

Anthropologie sociale : I'identité sourde au regard de I'in-
ternationalisation ; implication pour les nouvelles genéra-
tions de sourds

Olivier SCHETRIT, Doctorant, EHESS (Ecole des hautes

études en sciences sociales) - Titre provisoire.

Temoignages : “Les Jeunes sourds et leurs pratiques des
langues”

18h Fin de la journée




MARDI 18 NOVEMBRE 2014

9h Introduction de la journée
La langue se pergoit, se lit, s’écrit...

Les pré-requis pour I'accés a I'écrit
Alain BENTOLILA, Professeur de Linguistique a 'uni-

versité Paris-V-Descartes

Langue orale et accés a I'écrit pour les enfants sourds
Intervenant a confirmer

LSF et francais écrit
Philippe SERO-GUILLAUME, Linguiste, Directeur du
Master d’interprétation en LSF, ESIT, Paris 3

Table-ronde : “Appropriation de I'écrit dans la vie des
Jjeunes sourds”

Moderation: Martial FRANZONI, Orthophoniste

12h30-14h Déjeuner

Lécrit : des usages qui évoluent...

145 Les nouvelles technologies et la langue écrite
Josie BERNICOT, Professeur de Psychologie, Univer-
sité de Poitiers-CNRS - Visio conférence

U'apport de lécrit a travers les nouvelles technologies
pour les personnes sourdes
Benoit VIROLE, Docteur en Psychopathologie et en

Sciences du langage

Table-ronde “Les nouvelles technologies : des échanges
multiples grace a I'ecrit”

Modération: Bernard AZEMA, Audioprothésiste

Conclusion

16130 Fin de la journée

Cet avant-programme est susceptible de recevoir des
modifications.

Des temps d’échanges (non indiqués ici) suivront
chaque conférence.

Agenda

TARIFS

Adhérents :

2 Inscription individuelle : 200 €

2 Formation continue: 300 €

O Tarif groupe (a partir de 5 inscriptions) : 180 €

Tarif réduit :(étudiants, parents, personnes sourdes)* : 70 €

*Copie carte étudiant, tampon d’une association
Non adhérents : 350 €
COMITE SCIENTIFIQUE

2 Président Philippe SERO-GUILLAUME, Linguiste,
Directeur du Master d'interpétation en LSF, ESIT, Paris 3

2 Bernard AZEMA, Audioprothésiste, ACFOS, Paris

2 Dr Danicle AZEMA, Péedopsychiatre, Vice-Présidente
RAMSES, Paris

2> Fatah BENDALLI, Président, Génération Cochlée, Paris

2 Annie BLUM, Orthophoniste, ACFOS, Paris

2 Dr Denise BUSQUET, ORL-Phoniatre, Vice-Présidente
ACFOS, Paris
O Brigitte
ACFOS, IdF
2 Annie DUMONT, Chargée denseignement a Paris VI,
Orthophoniste, Paris

2 Ginette MARLIN, Secrétaire Génerale, ACFOS, Paris

2 Dr Lucien MOATTI, ORL-Phoniatre, ACFOS, Paris

2 Genevieve RIEBERT, Presidente ARPADA IdF

2 Florence SEIGNOBOS, Psychologue, Surgeres

AUBONNET-CABROLIE,  Orthophoniste,

LIEU

Espace Reuilly
21 rue Hénard 75012 Paris

Site : www.espace-reuilly.com
ACCESSIBILITE

Interprétation en Langue des Signes Francaise
Veélotypie - Boucle magnétique

ACFOS
11 rue de Clichy 75009 Paris
Tel. 09 50 24 27 87 - Fax. 0148 7414 01

contact(@acfos.org - Site : www.acfos.org
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Actu

AUDIOMETRIE SUBJECTIVE DE
LENFANT ET DU BEBE

/\/\onique DELAROCHE

Préface du Pr Rene DAUMAN

Ce cours audio-vi-
suel développe dif-

férentes strategies

audiométriques

permettant de

s'adapter au niveau

de développement
psychomoteur, aux comportements, aux capaci—
tés cognitives, attentionnelles et relationnelles de
I'enfant ou du bébé dont on cherche a préciser les
seuils d’audition.

D’une durée de sept heures, ce cours se com-
pose de huit modules incluant de nombreuses
sequences vidéos d’examens audiométriques

Cle USB securisee : 210 euros.
Sommaire complet disponible sur le site du

College National d’Audioprothese :

www.college-nat-audio.fr

BALANCE PROBLEMS IN CHILDREN

O Nous avons le plaisir de

Ll vous proposer une tra-
duction en anglais de
notre livret “Troubles
de I'équilibre chez I'en-
fant”, réalisée grace au
soutien d’AGIR POUR
LCAubiTioN. Cette ver-
sion est télechargeable
grauitement au format PDF sur notre site :
www.acfos.org
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URGENCE 114

Le 114 : un numéro d’urgence
au service des personnes ayant
des difficultés a parler ou a en-
tendre (sourds, malentendants,
aphasiques, dysphasiques).
Cette personne peut désor-
mais, 24h/24, 7)/7, alerter et
communiquer par SMS ou par
fax via un numéro national unique et gratuit : le
114. Deés que les informations relatives au traite-
ment de urgence sont recueillies (localisation,
contexte, identité de la personne, etc.), le 114
établit le lien direct avec le service d'urgence local
concerné qui interviendra, si nécessaire, dans les
plus brefs délais.

www.urgence114.f'r

CAMPAGNE NATIONALE D’INFORMA-
TION SUR LA BAISSE D’AUDITION

LUenquéte  “Barometre  Santeé
Sourds Malentendants” conduite
par lInstitut National de Pré-
vention et d’Education a la Santé
(INPES) a mis en évidence une

carence en information des per-
sonnes qui deviennent sourdes.
Le Bucodes SurdiFrance mene donc une cam-
pagne nationale d'information sur la perte d’audi-
tion, soutenu par 'INPES et par la Fondation de
France.

Cette brochure décrit le parcours de la personne
qui perd de l'audition en partant du diagnostic
(médecin, ORL) pour présenter les solutions :
I'appareillage, la rééducation orthophonique, les
aides techniques, les financements, le role de
I'entourage, le soutien des associations de per-
sonnes malentendantes.

Telechargeable gratuitement sur :
www.surdifrance.org



Dépistage

LA PHASE DE LANNONCE ET SES RENDEZ-VOUS

Dr Pascal SCHMIDT

Vu depuis le souvenir des parents, c’est un moment en général impossible a oublier, terrible, ou
le sol s’est effondré sous leurs pieds. Du point de vue des professionnels, cela commence, certes,
par un moment relativement bref et pénible, mais c’est aussi et surtout le commencement d’'une
élaboration qui s’étend sur des jours et des semaines, et qui va s’avérer cruciale pour la mise en
place du partenariat entre la famille et les professionnels.

AVANT LANNONCE :
LA PERIODE DES SOUPCONS

Le depistage, quand il est possible, est sans doute
idéal, mais seulement pour I'enfant, car il est encore
{3 2 - .o - .
vierge” des conséquences cognitives de son déficit
sensoriel. Les parents, eux, n'ont pas bien eu le temps
et risquent de se voir cueillis a froid.

La phase des tests et retests se termine ; malgré au
moins deux tests on n'a toujours pas conclu a une
audition verifiee et “suffisante”.

Idéalement, le mot surdité n'a pas été prononcé ex-
plicitement par les professionnels : on fait a ce stade
de la vérification d’audition plutot que du dépistage
de surdité.

N’empéche : les parents, eux, ont compris que c’est
la e sujet.

lls testent a la maison et se font leur propre idée, cor-
recte ou non, trés souvent erronée lorsqu’il y a une
surdité moyenne (car la réactivité du petit est bonne
et observable), souvent plus juste si la surdité est

profonde.

Sila surdité a été évolutive apres une période d’audi-
P P

tion normale ou sub-normale, ou s'il N’y a pas eu dé-

pistage, le diagnostic ne peut avoir lieu que plus tard.

Le soupgon nait chez 'entourage ou les parents parce
qu'un décalage apparait entre ce qui est attendu de
Ienfant et ce qui est constaté : “Il y a quelque chose
qui ne va pas”... Cela a laissé aux parents davantage
de temps, pour percevoir les choses et étre a méme
d’en rechercher I'explication. Encore faut-il penser
que cela peut venir des oreilles et consulter pour cela.

Mais, ils se demandent en méme temps s'il n'est
pas trop tard, sils ont manqué quelque chose, et
regrettent souvent de n'avoir pas été suffisamment
écoutés par un ou des professionnels & qui ils s’étaient
ouverts de leur soupgon.

La pression monte, dans tous les cas, mais aucune
conclusion nest encore permise :
pris pour faire les tests de diagnostic.

rendez-vous est

Pour les parents non avertis, ce qui est le cas majori-

J
taire, linquiétude est la : “Que va t-il arriver 7 Qu’al-
lons nous devenir ?”.

LE DIAGNOSTIC

Peu importent les mystérieux outils techniques du
diagnostic, ce sont pratiquement les mémes pour
toutes les équipes, seuls changent la chronologie et
Ietalement de leur mise en ceuvre : PEA, ASSR, tests
comportementaux...

Le diagnostic va servir a rendre concrete la surdité
pour le médecin, lui permettre de mieux savoir ce qul
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Deépistage

aura a dire aux parents. Eux, ne savent souvent rien
du sujet (ou alors via internet...) : ils peuvent se sentir
perdus et incompeétents.

La plupart du temps, seuls les tests comportemen-
taux, faits en présence d’'un ou des parents, per-
mettent de matérialiser a la fois la réalité du trouble
auditif et en méme temps la capacité et le plaisir de
I'enfant lorsqu’il regoit une perception (méme seule-
ment vibratoire), donc sa compétence propre.

Le diagnostic n'est dit que lorsqu'il est sir, on a besoin
et envie de 'accompagner de perspectives réconfor-
tantes et structurantes pour les parents, alors qu'on
n'est pas forcément en mesure de le faire complete-
ment.

QUEL OBJECTIF SE DONNE-T-
ON?

Un enfant une fois né, n'est jamais tel que ses parents
Iavaient imaginé. C’est connu, mais au moins 'imagi-
naient-ils bien-entendant... Ce n'est plus le cas.

Lenfant n'est rien sans ses parents : il a absolument
besoin que sa famille continue a s'occuper de lui, de
fagon appropriée a ses besoins. Il ne lui faut pas de

, . .
parents perdus, durablement figés dans I'impuissance
ou la révolte.

Avec laide de l'equipe, ils devront pouvoir évoluer
q p ) P )
Jusqu'a intégrer la surdité de leur enfant.

Cette transition avant/aprés peut savérer peril-
leuse : s'ils doivent désormais le re-connaitre “pour
de vrai” avec sa surdité, il ne faut pas que cet enfant
différent de ce qu'ils croyaient cesse d’étre leur, et |l
ne faut pas non plus qu’ils perdent confiance en leur
capacité de I'élever convenablement.

Au moment du diagnostic la surdité leur est dite, mais
ils nont vraiment pas “le mode d’emploi”.

L'annonce a pour but véritable de leur faire entrevoir
ce mode d’emploi, pour les remettre en selle, leur
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redonner ce minimum de confiance en eux-mémes
et en leur enfant, nécessaire pour qu’ils puissent de
nouveau agir : “Ca va aller”.

Pour le(s) professionnel(s), la maniere d'étre et
de dire les choses pese autant que le contenu lui-
méme : puisqu'on va parler du déficit, il faut faire
attention a re-montrer toutes les compétences qui
sont présentes et dont, a ce moment, la famille doute.

LE CONTENU DE ANNONCE

Le contenu de l'annonce est une sorte de grande boite
a outils... Il va falloir informer les parents sur quantité
d’éléments. Trop de choses doivent étre apprises, ce
ne pourra étre que par étapes. Il faut parer a l'urgence
de les reconforter autant que possible, et indiquer les
premieres pistes.

De multiples reformulations seront nécessaires, au
fil des rendez-vous et du murissement des idées.
Elles seront faites par chacun des professionnels de
I'équipe, les échanges entre eux apres chaque rendez-
vous permettent de partager les impressions, pour
mieux appréhender cette famille unique et s'adapter
en fonction de ses points faibles et forts.

Des supports écrits existent et se revelent précieux
pour servir de fil guide. A titre d’exemples : “Guide
pratique a l'usage des parents™ sur la surdité de I'en-
fant de 'INPES, ou I'ouvrage de Monique Delaroche

“Au fil des regards et des caresses™”.

Les sujets que I'on abordera :

CE QU’EST LA SURDITE, DONC D’ABORD
CE QU’EST LAUDITION

Quelques exemples concrets sur les sons, les aigus-
consonnes, les graves-voyelles, I'échelle des niveaux
sonores (sur laquelle les appareils auditifs vont per-
mettre de grimper quelques barreaux), la parole

(la zone des 50-70 dB dans laquelle les decibels

“comptent triple”).



Les appareils auditifs vont apporter davantage a en-
tendre, l'audioprothésiste va les adapter petit a petit,
avec un gain ajusté progressivement.

Pour I'équipe, il va d’abord falloir faire comprendre et
accepter aux parents la nécessité de les faire porter a
leur enfant...

Par la suite, il faudra nuancer, faire apprehender
) ) PP

qu’une oreille malentendante plus un appareil ce n'est

pas une audition “normale”.

LES ETAPES DU DEVELOPPEMENT DE
LCENFANT

Pas uniquement celles du langage, mais le dévelop-
pement psychomoteur dans son ensemble, la com-
munication (on en profite pour s'appuyer sur 'enfant
et les échanges qu'on peut avoir avec lui a ce mo-
ment : montrer aux parents sa compétence en tant
qu'individu communicant est réconfortant, l'ortho-
phoniste de I'équipe utilisera cela pour expliciter ce
qui sera fait avec 'enfant par la suite).

Si le diagnostic est fait tot a la suite d’'un dépistage,
on peut montrer tout l'intérét d’'une intervention pré-
coce en la replagant dans ce contexte du développe-
ment de 'enfant.

En outre, parler du développement amene a évoquer
I'enfant “plus tard”, et a se remettre, méme prudem-
ment, en perspective d’avenir.

Les multiples  modalités de la  communica-
tion : contrairement a ce qu'ils imaginent souvent, elle
est constamment multimodale (méme I'entendant
utilise inconsciemment les indices visuels), et ne se
résume nullement au langage oral. Les informations
auditives et visuelles sont partiellement redondantes,
ce sur quoi parents et orthophoniste vont s'appuyer.
Lenfant est spontanément compétent pour commu-
niquer, “seules” ses oreilles marchent mal, son cer-
veau, lui, est apte et prét.

Depistage

LES OUTILS DE LA COMMUNICATION

Langage oral, langage parlé complété, frangais si-
gné, langue des signes :
quels les parents ne peuvent choisir tant ils les per-
coivent confusément. La confusion est aggravée par
certaines prises de parti qu'ils pourront entendre,
parfois catégoriques, en faveur d'un outil de com-
munication au détriment des autres. La mimo-ges-
tualité, siimportante, doit étre d’autant plus valorisée
quelle est accessible a tous, et quasi épargnée par les
controverses.

autant doutils entre les-

On peut rassurer les parents : 'enfant est sans état
d’éme, il utilise spontanément sans exclusive “ce qui
marche le mieux a un moment donné”, et la majorité
des professionnels feront de méme, profitant tour a
tour des mérites de chaque outil au gré des étapes et
des situations.

Les moyens mis a leur disposition, les professionnels
qui seront la pour les aider a les mettre en oeuvre : en
premier I'éducation auditive précoce avec lortho-
phoniste, et les aides auditives avec l'audioprothe-
siste... Sans jamais les déposseder de leur qualité de
parents responsables, “seuls maitres a bord” et aux
commandes de 'éducation de leur enfant.

En fonction du réseau de professionnels et des struc-
tures spécialisées connues, les membres de I'équipe
vont pouvoir proposer aux parents I'orientation qu'ils
Jugent appropriee.

Les délais sont parfois importants avant que la prise en
charge envisagée soit effective : souvent, une période
transitoire doit étre aménagée avec un(e) orthopho-
niste plus disponible de I'équipe, ou faisant partie de
son réseau professionnel. On ne les laisse pas seuls.

Le bilan “étiologique” : on doit le présenter assez tot,
afin de pouvoir I'entreprendre sans trop tarder, car il
contient certains des éléments de réponse aux ques-
tions que l'on sera amené a se poser, voire (Inter-
net, encore) que les parents posent d’'emblée. Clest
typiquement le cas de la faisabilité d’'une éventuelle
implantation cochléaire, souvent évoquée et abordée

CONNAISSANCES SURDITES | N°48 | JUIN2014 | 9



Deépistage

par les parents d’'un bébé sourd profond des la pre-
miere entrevue.

LES DEMARCHES ADMINISTRATIVES

Essentiellement CPAM (100% art. [-322.3.6) et
MDPH. Ces formalités gagnent a étre entreprises
rapidement, car trop de prises en charges sont retar-
dées dans I'attente d’une notification MDPH.

LES ASSOCIATIONS

Il ne s'agit pas de s'inscrire a lissue du premier rendez-
vous, mais il est du réle de 'équipe de faire connaitre
ces associations aux parents, tout en leur laissant la
liberté du choix et du moment.

LE CONTEXTE AFFECTIF ET
EMOTIONNEL

[’annonce est douloureuse, source de deni, d’an-
goisse, de colére ou d’abattement pour quasiment
tous les parents (a I'exception des cas ou les deux
parents sont sourds : alors, bien souvent, la réaction
est plutot “if est comme nous”).

LA PERSPECTIVE D'UN FUTUR INCONNU
EST TERRIFIANTE

L'équipe sait cet état d’esprit particulier, rien ne sert
de feindre qu'il n'est pas la. On peut le dire : clest
normal de ressentir cela. Faire semblant du contraire

serait passer a coté d’eux et les laisser se sentir seuls.

Plusieurs membres de 'équipe les rencontreront, en-
semble ou successivement. Médecin, orthophoniste,
psychologue, puis audioprothésiste diront les choses,
chacun avec ses mots et son éclairage personnel. Se-
lon les usages de I'équipe, le psychologue intervient
de maniére systématique ou non lors de I'annonce
mais, toujours, il est évoqué comme recours bienveil -
lant : que son intervention soit requise ou non par la
suite, “il est 13”.
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La compléementarité et la connivence de I'équipe, au
service de la famille mérite d’étre ressentie par les
parents.

Il faudra tenter de les aider a comprendre qu'ils re-
prendront confiance en eux-mémes (en leur propre
compétence, et celle de leur enfant), recommencer
a imaginer un avenir.

‘objectif de reprendre le cours de sa vie est rea-
Lob) P
liste : “on vay arriver”.

Les rencontres fortuites faites en salle d’attente, aussi
chezl'audioprothésiste, apportent leur lot d’échanges,
toujours utiles. Méme sil'on a préalablement pris soin
de bien souligner aux parents que chaque vécu indivi-
duel est unique, que tout n'est pas transposable a leur
cas personnel, ils ne seront plus seuls : cela pourra,
souvent, déclencher une adhésion a une association.

Dr Pascal SCHMIDT, Medecin ORL
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ENQUETE EN HAUTE-NORMANDIE SUR LA QUALITE DE
LA FORMATION DES PROFESSIONNELS ET LE RESSENTI
DES PARENTS

Dr Yannick LEROSEY

Un des enjeux essentiel concernant le dépistage néonatal est d’éviter le stress des parents a l'an-
nonce d’un test suspect. Beaucoup de critiques ont été faites a ce sujet. Lenjeu initial du dépistage
est donc bien de limiter ou d’éviter ce stress. Cela passe en premier lieu par la qualité de la for-
mation du personnel qui va réaliser les tests (formation initiale et formation continue). C’est la
qualité de cette formation qui permettra de limiter le risque de stress parental.

En Haute-Normandie, la premiére maternité a mis en place le dépistage en 1999 et la générali-
sation a I'ensemble des maternités est effective depuis 2007. Nous disposons donc déja d’un recul
assez important (plus de 140 000 enfants testés), et nous vous présentons ici 'enquéte faite aupres

des parents sur leur ressenti et sur la qualité de la formation des professionnels.

FORMATION DU PERSONNEL

Nous réalisons une formation individuelle (par groupe
de 2 a 4 personnes) basée sur une formation théo-
rique suivie d’'une formation pratique.

Le point central de la formation théorique est de sa-
voir, en tant que testeur, “que dire et ne pas dire aux
parents en cas de test anormal”. En effet, le résultat
du test est donné immédiatement a la mere par la
personne réalisant le test (méme si une information
supplémentaire peut étre donnée par le Pédiatre au
moment de la sortie de la maternité).

Les points clés essentiels de la formation donnée sont
les suivants :

ETAPE I (EN MATERNITE) :

< Faireletest en présence de la maman : expliquer
le test et son intérét.

< Informer de 'innocuite du test.

@ Donner a l'avance les trois résultats possibles : |l
sagit peut-étre d'une spécificité régionale mais nous
demandons aux testeurs d’expliquer a I'avance a la
maman les trois résultats possibles pendant la prépa-
ration du materiel :

¢ Le test est normal sur les deux oreilles,
dans ce cas, l'audition est bonne,

¢ S’il est anormal sur une ou deux oreille, Il
ny a pas d'inquietude a avoir. Il s'agit probablement
d’un probleme de maturité et il faudra refaire le test
dans quelques jours.

Avec cette démarche, les parents, en l'occurrence
le plus souvent la mére, nont pas I'impression que le
testeur adapte le discours aux résultats, puisque les
informations sont données avant la réalisation du test.
Le testeur se sent également plus a l'aise d’expliquer
les différents résultats possibles avant le test.

< Rassurer en cas de test anormal : rappeler qu'il
y aura tres probablement une normalisation dans les
jours qui suivent. En aucun cas le mot “surdité” ne
doit étre prononce a ce stade.

ETAPE I] :
Le deuxieme test de dépistage est réalise dans notre
region a 15 jours/3 semaines de vie dans des services

ORL privés ou publics agréeés.

Aprés plusieurs années d’expérience, notre impres-
sion était que le nombre des parents stresses se pré-
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sentant a cette consultation d’étape Il n'était pas tres
important. Nous avons souhaité objectiver ce senti-
ment. Nous avons réalisé un questionnaire, remis aux
parents juste avant la réalisation du test de I'étape II.
Cette enquéte s'est déroulée sur une année. Nous
n'avons jamais eu de refus.

Nous avons souhaité faire cette étude a distance de
la généralisation du dépistage, afin de vérifier sl n'y
avait pas eu un émoussement de la qualité de l'infor-
mation et de la formation des personnels testeurs. Ce
questionnaire a été réalisé entre septembre 2012 et

septembre 2013.

LE QUESTIONNAIRE :

Venez-vous en consultation ORL pour un test
anormal uni ou bilatéral ?

A la maternité, le test a-t-il été fait en votre
présence ?

Avez-vous été informés avant la réalisation du
test de l'innocuité de celui-ci ?

Avez-vous été informés sur le but de ce test (vérifi-
cation de l'audition) ?

Avez-vous été informés a l'avance des résultats
possibles (test normal, anormal sur une oreille,
anormal sur les deux oreilles) ?

Lannonce d'un test anormal a-t-elle engendré
chez vous un stress ?

St oui, celui-ci était-il important ? Moyen ou
faible ?

Les explications données par la personne ayant
réalisé le test vous ont-elles rassuré ?

Avez-vous eu l'impression d'avoir un comporte-
ment différent avec votre enfant depuis la sortie
de la maternité compte-tenu du résultat de ce test ?
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RESULTATS :

o 534 parents ont répondu a ce questionnaire.
o 168 pour un dépistage suspect bilatéral.
o 366 pour un dépistage suspect unilatéral.

Le test a éte fait en présence de la maman dans 462

cas (86,5 %).

Les parents ont été informés de l'innocuité du test

dans 427 cas (80 %).

lls ont eté informeés sur le but de ce test dans 505 cas

(95 %).

Les parents ont été informés a l'avance des trois ré-

sultats possibles dans 413 cas (77 %).

65 parents (12 %) ont estimé ressentir un stress im-
portant a 'annonce du test anormal.

162 (30 %) ont estimé ressentir un stress faible ou
moyen.

307 (50 %) ont estimeé navoir ressenti aucun stress a
'annonce du test anormal.

Sur les 227 parents s'étant estimés stressés a I'an-
nonce d’un test anormal, 205 (90 %) se sont sentis
rassurés par les explications données par le personnel
testeur.

22 parents sur 534 s'estiment stressés a la sortie de
la maternité (4 % des parents, 10 % des parents dont
I'enfant présente un test anormal en maternité).

A la question “avez-vous eu un comportement diffé-
rent avec votre enfant 7?7, seuls 49 (9 %) ont estimé
avoir un comportement différent. Ces parents esti-
ment avoir été plus attentifs quant aux réactions au
bruit de leur enfant.

En cas de un test suspect bilatéral : 38 % des parents
ont ressenti un stress a 'annonce d’un test anormal et
89 % d'entre eux ont été rassurés apres les explica-
tions du personnel testeur.



En cas de test suspect unilatéral, 44 % des parents
ont ressenti un stress a 'annonce du résultat et 91 %
ont été rassurés apres les explications du personnel
testeur.

EN CONCLUSION

Nous avons conscience que ce genre de question-
naire est subjectif, mais la notion de stress est elle-
méeme subjective. Pour preuve, nous ne constatons
pas plus de stress parental en cas de test positif uni-
latéral ou bilatéral alors que les deux types de surdités
ont un pronostic tres différent. Cette enquéte nous
donne toutefois une idée du ressenti réel des parents.
On constate que moins de la moitié des parents dont
enfant présente un test anormal en maternité se
sentent stressés immeédiatement a 'annonce du test.
On constate également que les informations données
aux parents ont permis de rassurer ceux-ci dans la
trés grande majorité des cas (93 %). Le pourcentage
de parents venant stressé a I'étape Il du dépistage est

faible (4 %).

Notre impression initiale (impact psychologique limi-
té sur les parents en cas de dépistage anormal) s'avere
donc confirmée par les résultats de cette enquéte.

Par ailleurs, nous n'avons quasiment jamais eu d’ap-
pel de maternité nous demandant de rencontrer en
urgence une maman pour un probléeme de stress ma-
Jeur, immédiatement apres la réalisation d’un test.

Une formation personnalisée initiale associée a un
retour sur site régulier permet donc :

@ Lapplication des régles de bonnes pratiques,

o De donner une information de qualité aux
parents,

@  De limiter le stress parental.

Dr Yannick LEROSEY, ORL-PH, Responsable du

dépistage en Haute Normandie

Livres

Audiologie pra

Cent syndromes ORL
avec surdité

Présentation en tableaux organisés UCOPAL

Nathalie Noél-Pétroff

ed?-;nizmce—;

Cet outil pratique destiné a 'ensemble des profes-
sionnels concernés par les syndromes ORL avec
surdité propose une vue d’ensemble, synthétique
et organisée, des symptomes retrouvés chez des
enfants sourds.

Véritable petit dictionnaire rassemblant et pre-
sentant une centaine de syndromes avec atteinte
auditive, dont U'expression clinique est présentée
en tableau UCOPAL, cet ouvrage se veut résolu-
ment pratique. La premiére partie explique la
méthode de construction du tableau UCOPAL.

Dans la deuxieme partie, la technique du tableau
UCOPAL est appliquée a cent syndromes essen-
tiellement génétiques, rangés par ordre alphabé-
tique.

Cent syndromes ORL avec surdité, Dr Nathalie
NOEL-PETROFF, EDP Sciences, 2014, 164 pages,
60 euros

Site : www.edpsciences.org
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L’EXPERIE}NCE D’ACCOMPAGNEMENT FAMILIAL DU
CAMSP DEFICIENTS AUDITIFS DE MARSEILLE

Marianne HERRERO Psychologue Clinicienne, Dr Florence ISOARD ORL-Phoniatre et
Catherine JONQUIERES, Orthophoniste

Cette présentation a été rédigée a trois, médecin, psychologue, orthophoniste, mais c’est toute
l’équipe du CAMSP qui est concernée et qui témoigne a travers cet article du lien professionnel
qui nous relie.

Nous tenons a remercier particuliérement Anne Galzi, psychologue, Danielle Kirnidis et Isabelle
Goumy, orthophonistes, qui ont participé a ce travail.

L'accompagnement familial débute précocement, dés que l'on pense “famille”, donc dés le dépis-

tage. Nous vous apportons, ici, notre témoignage de 'accompagnement familial.

< Au moment du dépistage, avec notamment l'ap-
port d’'un chemin clinique.

< Bien sir, au moment du diagnostic, grace a la plu-
ridisciplinarité d’équipe.

< Enfin au moment du suivi, lors de la prise en charge
(PEC) individualisée d’abord, avec le point de vue de
I'orthophoniste et de la psychologue; puis lors de la
prise en charge de groupe, en posant le cadre des
groupes parents-enfants et en abordant les objectifs
de ces groupes sous 'angle de 'orthophoniste et de la
psychologue. Enfin nous vous parlerons des groupes
de parents mis en place.

Le constat que nous faisons tous est que les parents,
déstabilisés par le diagnostic, peuvent se mettre a
fonctionner d’'une fagon particuliere : repli, rupture
de la relation, rupture de la communication. Pour évi-
ter de fonctionner en miroir, notre priorité est d’évi-
ter le clivage :

< 1¢ clivage dans la continuité du suivi. Nous es-
sayons d’assurer une continuité entre le dépistage,
le diagnostic, la prise en charge, comme nous allons
vous I'exposer dans cette présentation.

S 2°m clivage a l'intérieur de la dyade familiale : pa-

rents entre eux et parents avec leur enfant. Ceci sera
notamment abordé par Marianne Herrero.
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S 3% clivage entre les professionnels de 'équipe. La
pluridisciplinarité est introduite tres tot. Chaque pro-
fessionnel est concerné par 'accompagnement fami-
lial et la complémentarité des différents membres de
I'equipe est essentielle. Pour cela, nous échangeons
trés régulierement sur nos pratiques et participons a
des formations et travaux d’équipe pour réajuster nos
pratiques professionnelles.

Le parti pris de cette présentation n'est pas de faire
trois exposés professionnels distincts mais de traiter
chaque partie a deux ou trois voix de maniére a reflé-
ter la pluridisciplinarité de notre travail.

Nos réflexions sur la préoccupation du lien et la
continuité dans la prise en charge nous ont amenés a
réaliser un chemin clinique du dépistage au diagnos-
tic, puis du diagnostic au suivi. Catherine Jonquieres
(orthophoniste) va présenter de ce chemin clinique et
de la spécificité du dépistage sur Marseille.

CATHERINE JONQUIERES, ORTHOPHONISTE

Le chemin clinique a pour objectif de réunir tous
les professionnels concernés par une problematique
de santé, d’analyser et d’évaluer ensemble les pra-
tiques de soins en cours afin de les optimiser et de les
harmoniser.



Concernant la surdité, nous avons participé a deux
chemins cliniques : le premier portant sur le dépistage
et le diagnostic de surdité, le deuxieme sur la prise en
soins de I'enfant déficient auditif. Le chemin clinique
du dépistage a réuni trois services : la maternité de la

Conception, le CAMSP Déficient Auditif (DA) et le
service d'ORL pédiatrique de la Timone a Marseille.

Les échanges interservices ont permis de définir des
objectifs précis ainsi que des indicateurs nous per-
mettant de mesurer l'atteinte de ces objectifs. Un
des objectifs a par exemple été 'accompagnement et
le soutien des parents en cas de test non concluant.

Cette réflexion nous a amenés a mettre en ceuvre des
actions d’amélioration que nous évaluons réguliere-
ment au cours de staffs d’Evaluation des Pratiques
Professionnelles.

C’est également a l'occasion de ce chemin clinique
g q
que nous avons élaboré des questionnaires destinés
aux familles : un premier questionnaire sur le dépis-
tage a la maternité, puis un deuxieme questionnaire a
destination des parents dont I'enfant avait eu un dia-
gnostic de surdité a la suite de ce dépistage, ceci afin
e mieux connaitre leur ressenti sur le depistage et le
d tre | ti sur le dépistage et |
suivi, et sur la fagon dont ils souhaitaient qu'ils soient

organises.

L'ensemble de I'équipe du CAMSP DA de Marseille a
été impliqué dans ces chemins cliniques puisqu'il par-
ticipe au dépistage auditif néonatal depuis de nom-
breuses années.

En effet, le dépistage auditif néonatal est assuré dans
les principales maternités de Marseille par des ortho-

phonistes travaillant au CAMSP DA.

Ceci s'appuie sur l'idée que l'orthophoniste, en tant
que spécialiste de la communication, est a méme de
réaliser, en méme temps que les tests, une premiere
information et sensibilisation des familles sur le role
de l'audition, les conséquences d'une surdité et les
signes d'alerte. Elle constitue également un lien pré-
cieux entre les familles et le centre de diagnostic dont
elle fait partie, car elle peut renseigner le service en

Accompagnement familial

amont sur ses doutes et sur la fagon dont est ressenti
ce test non concluant par la famille.

Clest tout logiquement qu'elles ont participé a I'expé-
rimentation du dépistage systématique qui a eu lieu
de 2005 a 2007, et qui perdure jusqu’a maintenant.
Dans le cadre de 'application du décret d’avril 2012
rendant ce dépistage obligatoire pour toutes les ma-
ternités de la région, il est prévu qu'elles participent
avec les médecins ORL et les psychologues a des
actions de formation des personnels de maternite,
formations au cours desquelles elles pourront trans-
mettre leur expérience et leur implication dans cette
action .

Florence Isoard (ORL-Phoniatre) va présenter le
protocole et les actions d’amélioration que nous
avons élaboreés a la suite de ces chemins cliniques.

DR FLORENCE ISOARD, ORL-PHONIATRE

Les réponses aux questionnaires proposés aux fa-
milles lors du chemin clinique ont mis en lumiere
quau moment du dépistage, lors d’'un examen non
concluant, le délai entre le test fait a la maternité et la
consultation avec le médecin du centre de diagnostic
(CDOS) était particulierement anxiogene.

Toujours dans ce souci de continuité, nous avons alors
essayé de combler I'absence d’équipe et de soutien
qui existe entre la maternité et le centre de diagnostic
(CAMSP ou service dORL pédiatrique). Nous avons
mis en place un protocole d’accueil et de suivi, dans
lequel est proposé tres tot I'accompagnement par
une psychologue.

Un rendez vous avec la psychologue est proposé
aux parents a la suite de la consultation d’annonce ;
cette consultation peut d'ailleurs avoir été faite en
sa présence. Elle peut aussi avoir rencontré la famille
quelques instants le jour de I'annonce et proposer un
futur entretien. Par la suite, les consultations méde-
cin-psychologue peuvent étre couplées ou consécu-
tives selon les cas.

CONNAISSANCES SURDITES | N°48 | JUIN2014 | 15



Accompagnement familial

Une présentation de la situation est faite a I'equipe
par le médecin et la psychologue, afin de fixer les
premiers objectifs, et de décider en équipe du choix
de l'orthophoniste qui accompagnera cet enfant et
sa famille. L'orthophoniste sera présentée un peu
plus tard a 'enfant et a sa famille par la psychologue.
Bien sir, ce protocole est souple et s'adapte a chaque
famille.

Nous voyons bien que c’est au moment du diagnostic
que le mot pluridisciplinarité prend toute sa dimen-
sion : une équipe soudée, qui a le méme objectif, et
dont I'interaction permanente assure une plus grande
réactivité. La structure CAMSP permet a la famille
de se sentir contenue.

Parallelement, cest le temps des bilans, notamment
étiologique, qui rend les parents peu disponibles,
car a ce moment-la, la préoccupation principale des
parents est de savoir pourquoi leur enfant est sourd.
Cest aussi le moment du premier appareillage avec
tout l'espoir qu'il porte en lui.

Pendant ce temps, les consultations audio phono-
|ogiques se poursuivent. Les parents sont souvent
inquiets, en se demandant “qu’est-ce qu’elle va encore
me dire I”. Mon discours tente d’etre rassurant, dis-
cours de renforcement des compétences au niveau
de la communication et des capacités et réactions
auditives (restes auditifs) de I'enfant. Faire ressor-
tir les élements positifs, les spécificités, répondre
aux questions, donner des informations, soutenir les
parents. La psychologue a un réle essentiel dans ce
protocole d’accueil, au moment du diagnostic.

MARIANNE HERRERO, PSYCHOLOGUE

Comme nous venons de le décrire, une consultation
avec la psychologue est proposée juste apres 'an-
nonce ; c'est de ce premier rendez vous que je vais
vous parler.

L’annonce du diagnostic, comme nous le savons tous,
met les parents dans un état de choc et de sidération.
Nous sommes confrontés ainsi a une situation ou |l

) )~ . . .
n'y pas d’échange possible, et cela pour deux raisons :
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1. 'état traumatique crée une cassure, provocant une
rupture dans le temps : il y a un avant et un apres,
entre les deux le vide, un arrét dans le temps qui
fige les parents, empéchant toute élaboration de la
pensee.

2. L'autre élément auquel nous devons faire face est
la culpabilite. Comme le dit Anne Galzi (dans l'article
de “Connaissances Surdités” N°36) “La clinique nous
I'enseigne : toute femme en mettant au monde son enfant
l'inscrit dans la vie mais aussi dans la mortalité, comme si
toute puissante, elle avait la possibilité de donner la vie et
de la reprendre. Cette pensée (ou ce fantasme) la, nest
en géneéral jamais présent ni actualisable sauf lorsque la
vie de son enfant est en danger. Cela se manifeste alors
par un sentiment de culpabilité, aux contours flous et
impreécis et cela peut I'envahir completement”.

Dans la pratique et pour des raisons détaillees au-
paravant, le premier rendez-vous n'est pas des plus
concluants car, rappellons-le :

9 Les parents choqués ne sont pas sur le versant de
I'echange.

2 lls sont aussi sur la défensive. Les nombreux me-
canismes de défense que les parents peuvent mettre
en place pour lutter contre leur souffrance psychique
nous éclairent d’avantage sur leurs difficultés :

< Deéni (négation du diagnostic) qui peut satténuer
avec le temps.

< Projections, besoin de rejeter leur sentiment de
culpabilité sur l'autre, voire sur le corps médical.

9 Les parents manquent aussi de disponibilité car
comme l'a dit le médecin, de nombreux bilans médi-
caux complémentaires restent a faire.

Malgré tout, ce premier rendez-vous est indispen-
sable car c'est une prise de contact qui permet d’ou-
vrir un champ a I'écoute des difficultés des parents. |l
propose un premier espace qui permettra ultérieure-
ment une véritable rencontre et un véritable échange.

Trés rapidement, mon travail sera d’introduire I'or-
thophoniste aupres de la famille. Avec celle-ci et le
médecin, le lien sera permanent.



Linteraction est donc réguliére, les orthophonistes
nous signalant toutes les difficultés chez 'enfant ou
les parents, et nous permettant de réagir rapidement.

Clest tout cet arsenal thérapeutique qui permet-
tra a une famille, en étant soutenue par la prise en
charge pluridisciplinaire, de traverser cette épreuve.
Que la famille soit consciente des moyens mis a sa
disposition et quelle s'en saisisse est pour nous la
base du projet, qui ne peut pas se faire sans alliance
thérapeutique.

CATHERINE JONQUIERES, ORTHOPHONISTE :
LA PRISE EN EN CHARGE INDIVIDUELLE EN
ORTHOPHONIE QUI SUIT LANNONCE DU
DIAGNOSTIC

Les actes d’accompagnement sont assurés par l'en-
semble de I'équipe, mais I'orthophoniste est le pro-
fessionnel qui va rencontrer la famille le plus souvent
et le plus régulierement, il est a I'écoute des parents
et de 'enfant.

L'équipe a eu le souci de mieux se former a cette
prise en charge trés précoce, et nous avons pu suivre
diverses formations, dont la formation Dialogoris, qui
a pu se faire sur site et étre suivie par 'ensemble des
orthophonistes.

Cette prise en charge suppose donc :

S Lutilisation d’outils spécifiques d’évaluation

Afin d’apprécier le niveau de développement global
de I'enfant, la qualité des interactions parents/enfants
et la possibilité de chacun de s'approprier les outils
nécessaires a un bon développement de la commu-
nication intra familiale.

S D’avoir une écoute adaptée

Il'accompagne les parents tout au long de la période
post-diagnostic et regoit leurs questionnements,
leurs doutes et leurs inquiétudes sans forcément avoir
besoin d’apporter une réponse. Mais il doit également
avoir une écoute active, pour aider le parent a élabo-
rer un projet éducatif pour son enfant.

Accompagnement familial

< De pouvoir donner les informations aux familles
et aux intervenants proches de I'enfant

Avec les parents, il faut donner les informations né-
cessaires pour permettre aux familles de se réappro-
prier leur enfant et de faire les choix éducatifs, pro-
thétiques et linguistiques qui leur conviennent.

Les différents sujets seront abordés en fonction de
leur questionnement du moment : il pourra concer-
ner le fonctionnement de l'audition, la surditée (“gu’est
ce qui ne marche pas dans les oreilles de mon enfant?”),
les appareillages ainsi que l'acquisition du langage...
Il Sagit également de faire découvrir les différentes
modalités de communication et permettre aux fa-
milles de découvrir la strategie la mieux adaptée a leur
enfant.

Lorthophoniste intervient également dans les lieux de
vie de P'enfant : il se déplace dans les créches, halte-
garderie, ou chez I'assistante maternelle.

Il informe les intervenants sur l'audition et la surdité,
et sur les moyens a mettre en ceuvre pour recevoir
cet enfant, cela permet souvent de dédramatiser la
notion de handicap.

2 De commencer une éducation précoce ou pa-
rents et enfants sont acteurs principaux

En fonction de chaque famille, l'objectif sera de
recréer ou maintenir et renforcer des interactions
parents-enfants de bonne qualité, tout en tenant
compte du ressenti consécutif a 'annonce trés pré-
coce du diagnostic de surdite.

Lorthophoniste met a disposition des familles un ma-
tériel spécifique ainsi que des appareillages permet-
tant I'amplification, la visualisation ou la perception
vibro tactile du signal sonore (plancher vibrant, vibra-
teur) et leur présente les différents modes de com-
munication. Il utilise avec elles celui quileur semble le
mieux adapté. |l aide les parents a savoir reconnaitre
les tentatives de communication de 'enfant et a sa-
voir y répondre en utilisant les aides a la communica-
tion et les attitudes facilitatrices.
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Il contribue a I'enrichissement de ce systeme de
communication intra familial, en étant attentif a la
dynamique de 'interaction, la forme et le contenu du
message.

Il reste en lien permanent avec le médecin et la

psychologue.
MARIANNE HERRERO, PSYCHOLOGUE

Le premier rendez-vous est passé. La prise en charge
pluridisciplinaire : médecin, orthophoniste, psycho-
logue, a pu s'installer. Je suis, maintenant, dans le
cadre de ce suivi psychologique.

Nous savons que le travail avec les parents aura besoin
de temps, les psychologues travaillent avec le temps

psychique :

“Il faut beaucoup de temps pour qu’un événement trau-
matisant puisse étre intégré dans le tissu psychique, son
élaboration passe par des etapes qu'il est impossible
d’accélerer” (réf. article Anne Galzi, “Connaissances

Surdites” N°36).

Nous devons, par conséquent, nous interroger sur
le contenu de cette élaboration et sur ses étapes,
les différentes pistes de réflexion pourraient étre les
suivantes :

1. En premier lieu, nous devons rester vigilants a ce
que les parents ne se replient pas completement
sur eux-mémes : les témoignages des parents nous
enseignent a quel point le diagnostic du handicap est
douloureux et combien il est difficile de le partager. A
ce propos, Kenzaburo Oe, prix Nobel de littérature
1994, dans son ouvrage écrit en 1964, année méme
de la naissance de son propre fils handicapé, nous
relate son ressenti avec les mots suivants : “Comment
relater ou partager cette expérience impensable, inima-
ginable ?” ; “Ce qui m’arrive me donne limpression que
Je m'enfonce seul dans un puits sans fond, en m’éloignant
de plus en plus du monde des autres. Comment faire
partager @ qui que ce soit ce que j'éprouve ?”.
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2. Une fois le repli dépassé, les parents vont faire
emerger des interrogations qui seront en lien avec
leur propre histoire et leurs angoisses.

3. Le diagnostic entrainera des blessures plus ou
moins cicatrisables. Ce qu'ils feront du diagnostic leur
appartient, et nous devons respecter les limites de
chacun.

4. Nous devons aussi rester vigilants a ce que l'idée
de réparation ne vienne pas empécher un travail de
deuil de ce que la famille avait projeté pour son enfant
avant la naissance.

5. Une acceptation totale ou définitive est-elle vrai-
ment possible malgreé tout 7

En résumé, nous avons veillé au respect du parcours
de chaque parent, de chaque famille, en nous adap-
tant en permanence ; nous avons veillé aussi, en pa-
rallele, au bon équilibre de la relation parent-enfant
pendant la durée de cette épreuve.

A ce stade, nous sommes a méme de pouvoir éva-
luer si les parents sont préts a intégrer le groupe pa-
rents-bébés. Pour ce faire, leur problematique, qui va
faire écho a d’autres problématiques des parents du
groupe, ne doit pas les envahir. Ils doivent avoir eux-
mémes suffisamment élaboré leurs propres difficultés
pour trouver la bonne distance avec les autres inter-
locuteurs du groupe.

LES GROUPES DE PARENTS -
JONQUIERES, ORTHOPHONISTE

CATHERINE

Sur quels critéres se baser pour définir a quel moment
une famille va démarrer un groupe? On peut dire qu'il
N’y a pas un age précis, ni méme une durée de temps
précise a respecter apres 'annonce, mais des critéres
subtils tels que le questionnement des parents qui
passe :

<  Soit par des questions indirectes du type “Com-
ment ¢a se passe avec les autres enfants ? Est-ce que
c'est pareil pour les autres 77,

<  Soit par des questions directes a d’autres parents
dans la salle d’attente.



QUl anime ?

Les groupes parents-bébés sont animés par une
orthophoniste et par une psychologue. Le travail se
fait en concertation, les deux professionnels gardent
leurs spécificités mais partagent une vision commune
des perspectives d’évolution des enfants et de leurs
parents.

D’ou I'importance primordiale que I'orthophoniste et
la psychologue s'accordent et se fassent mutuelle-
ment confiance, pour étre & méme de proposer un
cadre cohérent aux parents.

Nous nous retrouvons face a des parents en souf-
france qui peuvent nous malmener, il est important
d’étre en empathie, sans se laisser envahir par ses
propres émotions, les professionnels doivent, par
conséquent, avoir de l'expérience pour mettre la
bonne distance.

Comment ?

Dans le cadre d’une prise en charge tres précoce,
pour un enfant issu du dépistage et qui a bénéficie
d’'un diagnostic précoce, le premier groupe proposé
aux parents est le groupe parents-bébés. En géné-
ral 'enfant a aux alentours de 9 mois, le groupe se
fait toujours en présence de I'un des parents ou des
deux, la durée est d’une heure et il a lieu une fois par
semaine : une fois sur deux I'orthophoniste co-anime
le groupe avec 'APA ou 'EJE (Educatrice de Jeunes
Enfants), l'autre semaine elle le co-anime avec la

psychologue.

Il Sagit la du cadre général ; toutefois, on est toujours
dans une écoute individualisée et la prise en charge en
groupe peut étre différée si nous pensons que la fa-
mille n'est pas préte. Inversement, on peut étre ame-
nés a proposer un enfant plus jeune dans un groupe
plus dgé parce quil y vraiment nécessité de groupe
pour cet enfant et ses parents, qui participera ainsi au
groupe en place a ce moment-la. Les groupes évo-
luent en fonction de 'age et des objectifs, ceci vous
sera présenté par le médecin ultérieurement.

Accompagnement familial

La psychologue va vaborder maintenant I'importance
du lieu pour ce groupe.

Ou ? (Marianne Herrero, Psychologue)

’aménagement des salles est organisé en fonction
de la problématique que nous voulons travailler. Nous
allons créer un environnement sécurisant nous per-
mettant d’'accompagner les parents sur toutes les dif -
ficultés qu'ils rencontrent. Mais surtout, I'un des ob-
Jectifs de ces groupes est de pouvoir concrétiser une
séparation apaisée pour des familles dans lesquelles |a
relation a 'enfant a été trés souvent compliquée : dé-
sinvestie ou surinvestie.

Dans un premier temps, parents et enfants s'ins-
tallent autour d’un tapis ou des jeux sont mis a leur
disposition ; les interactions sont ainsi favorisées, le
lien étant au cceur de nos préoccupations.

Au fur et a mesure, chaque enfant, a son rythme, va
commencer a investir d’autres personnes et de nou-
veaux objets. Il peut donc se détacher de ce noyau
central sécurisant pour aller chercher un jouet ou
solliciter une autre personne, enfant ou adulte. Cette
disposition permettra a I'enfant de faire des aller-re-
tour entre I'environnement et sa personne ressource
(le plus souvent I'un de deux parents). Les mouve-
ments de I'enfant n'alterent pas le cadre fixé, il peut
faire de nouvelles expériences en sécurite.

Dans un deuxieme temps, toujours dans la méme
salle, nous organiserons deux espaces différents : un
coin-jeu pour les enfants et un lieu de parole pour
les parents ; tapis d’'un coté, petite table avec des
chaises de l'autre coté de la salle. Dés que les enfants
maitrisent suffisamment la marche, 'espace jeu sera
envisagé differemment avec des parcours psychomo-
teurs et autres.

Nous voila dans une configuration de lieux bien sé-
parés et bien différenciés dans la méme salle. Ceci
permet une distanciation toujours sécurisée des deux
cotés : les parents peuvent observer leur enfant et
’enfant peut venir se rassurer aupres d’eux.

| p p
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Accompagnement familial

La derniere étape : se séparer en deux groupes, ob-
Jectif ultime de ce travail, va maintenant pouvoir se
mettre en place. Les enfants restent entre eux dans
la salle initiale avec 'orthophoniste présente depuis
le début. Les parents peuvent maintenant partir et
investir une salle attenante. Leur sera proposé en al-
ternance, un groupe de parole avec la méme psycho-
logue, ou un groupe d’aide a la communication animé
par une nouvelle orthophoniste. Le rapprochement
des salles donnera la possibilité de securiser au mieux
parents et enfants.

Une fois le cadre posé, nous allons aborder les objec-
tifs des groupes parents/enfants du point de vue de
I'orthophoniste puis de la psychologue et nous fini-
rons par le groupe parents d’aide a la communication,
Je passe la parole a Catherine Jonquiéres.

Méme si l'idée est d’avoir un objectif commun, tra-
vailler en équipe, c’est malgré tout respecter et ne pas
confondre le réle professionnel de l'autre, de maniere
a donner plus de richesse et de densité a ces groupes.

Nous avons été amenés a proposer aux familles diffe-
rents types de groupes en fonction de leur demande
et de I'évolution de notre réflexion sur la prise en
charge de la surditeé.

Ces groupes ne constituent pas “un passage obligé”
pour tous les enfants, ils sont ouverts a tous, que les
enfants soient suivis en individuel au CAMSP ou en
liberal.

Le réle de l'orthophoniste reste le méme qu’en indivi-
duel, informer et accompagner, mais son travail se fait
alors en synergie avec les familles et la psychologue.
Son action tire parti des situations de groupes ; du fait
de leur diversité, ils offrent des moments d’interac-
tions plus nombreux, plus variés et plus riches.

Lorthophoniste peut reprendre, dans d’autres situa-
tions, les informations données en séances indivi-
duelles, tirer parti des interactions plus variées entre
parents et enfants pour pointer les compétences de
chacun et confronter les points de vue.
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Favoriser les echanges entre les intervenants
Ces échanges ont pout but de permettre aux parents :

< Deseretrouver entre pairs et rencontrer d’autres
enfants déficients auditifs.

On peut observer dans la salle d'attente le besoin
qu'éprouvent certains parents de se rapprocher et
d’échanger sur leur vécu. En ce sens, le groupe peut
avoir une valeur thérapeutique. Voir leurs enfants en
interaction avec d’autres enfants et d’autres parents
permet souvent la “dédramatisation” du handicap, et
les rassure sur une intégration sociale future. Les pro-
fessionnels sont la pour atténuer I'effet comparaison.
lls peuvent également parler de problemes généraux,
de leur enfant en tant qu’enfants.

S D’echanger et mieux maitriser un savoir récent.
g
lls ont généralement besoin d'informations, et nous
connaissons bien la néecessite d’étre redondants et
de repréeciser regulierement certaines notions. En ce
P g
sens, orthophoniste et psychologue ont un réle de
gestion de l'information.

On a pu également constater que la méme informa-
tion dite par un pair prend tout a coup tout son sens
pour un parent, alors que la méme info n'a pu étre
«- - R ~ ) o - e -
intégrée” auparavant des lors qu'elle était délivrée
par un professionnel.

Il parait donc intéressant de leur offrir la possibilitée de
délivrer aussi bien que de recevoir leurs expériences.

2 De s'impliquer dans la prise en charge et construire
un projet éducatif pour leur enfant.

Dans les groupes de parents, psychologue et ortho-
phoniste sont attentives aux interactions parents-
enfants. Elles sont a I'écoute des familles, de leurs
demandes et de leur questionnement. Elles créent
un espace favorable aux échanges entre les différents
intervenants. L'aménagement de la salle, le choix du
matériel et des activités vont se faire et se modifier
tout au long de la PEC en fonction de I'évolution
des enfants et du questionnement des familles. Par



exemple, un temps de collation en début de groupe a
permis a 'orthophoniste de sensibiliser les familles a
une “éducation poly sensorielle”, et a la psychologue
d’aborder avec eux la question de I'alimentation avec
leur enfant.

S Desentraider.

D’une maniere générale, les parents s'emparent du
groupe, et on assiste a la naissance d’une véritable
solidarité entre pairs, ils sont préts a se soutenir quand
'un d’eux va mal. Le principe général est de mettre a
disposition des familles des informations et du maté-
riel dont ils vont se servir pour établir une communi-
cation de bonne qualité avec leur enfant.

LES GROUPES DE PARENTS DU POINT DE VUE
DE LA PSYCHOLOGUE (MARIANNE HERRERO)

Je vais vous présenter maintenant les objectifs du
P )
groupe parents-enfants sous un angle clinique.

Quel est le but de ces groupes? On en nommera
principalement 4 :

1. Créer un espace d’élaboration partagée,

2. Rester attentif au bon développement de 'enfant,
3. Redonner la notion de temporalité,

4. Reconstruire le “miroir brisé”.

1. Le premier objectif est de créer un espace d’éla-
boration pour des informations déja données par les
professionnels de la PEC, mais pas encore assimilées
par les parents. Comme nous l'avons déja signale,
les parents en état de choc sont dans I'impossibilité
d’écouter et de penser. lls ne parviennent plus a pen-
ser leur enfant, et par conséquent, toutes les infor-
mations le concernant. lls traiteront ainsi les informa-
tions en surface, d'ou la nécessité, comme I'a rappelé
I'orthophoniste, d’étre redondants.

Le groupe sera donc le lieu ou des informations seront
a nouveau donnees et surtout élaborées avec eux.

2. Le deuxieme point, rester attentif au bon dévelop-
P P
pement de I'enfant :

Accompagnement familial

< Directement, par ce que nous pourrons observer
de sa fagon d'interagir avec 'environnement groupe.

< Mais aussi de maniére indirecte, par les informa-
tions données par la famille sur tout ce qui concerne
sa socialisation (famille, creche,...).

Nous pouvons de la sorte relier des informations et
veiller a la cohérence du bon développement de I'en-
fant, et réagir ainsi rapidement aux fragilités éven-
tuelles repérées.

3. Troisieme point, redonner la notion de temporaliteé.
Ce qui veut dire réintroduire I'idée d’évolution chez
des parents pour lesquels le temps sest arrété. Le
groupe propose des possibilités d’évolution puisque sa
forme changera en fonction du temps et ces trans-
formations tiennent compte des étapes de dévelop-
pement de I'enfant. Les parents au sein du groupe se
trouvent confrontés a une dynamique qui les aide a
avancer en leur proposant de nouveau défis face a
lavenir.

4. Reconstruire le “miroir brisé” : Iimage du miroir
brisé nous aide a comprendre combien il est difficile
pour les parents, suite aux conséquences de la sur-
dite, de se reconnaitre dans leur enfant. Le groupe
aide, a travers la rencontre avec d’autres parents et
les professionnels du CAMSP, a passer par de nou-
velles identifications qui permettront aux parents de
se réapproprier leur enfant.

Nous allons passer maintenant au groupe parents
animé par I'orthophoniste avec 'objectif de travailler
sur les moyens de communication.

CATHERINE JONQUIERES (ORTHOPHONISTE)

La mise en place de ces groupes a pour objecthc ac-
quisition de moyens de communication augmentathcs.

Le choix d’'un mode de communication appartient aux
parents. Nous leur présentons les différents modes
de communication possibles : langue orale ou LSF,
ainsi que les moyens d’aide a la communication orale
que sont le mimo-gestuel, le francais signé, la Langue
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Accompagnement familial

francaise Parlee Complétée (LFPC), ou le Francais
Complet Signé Code (FCSC).

En grande majorité, les parents des enfants suivis au
CAMSP sont entendants et ont un projet oraliste
pour leur enfant : ils sont tous appareillés et sou-
haitent une intégration de leur enfant en milieu sco-
laire ordinaire.

Nous proposons malgré tout aux parents I'acquisition
de signes de la LSF, en insistant bien sur le fait qu'il
ne s'agit pas d’'une formation a la LSF, que nous ne
sommes pas aptes a enseigner.

Lobjectif est de donner aux parents des moyens sup-
plémentaires pour communiquer avec leur enfant,
faciliter 'acces au sens par l'utilisation de ces signes.
Les enfants vont acquérir eux aussi ces premiers élé-
ments correspondant au vocabulaire le plus familier,
ce qui leur permet de s'exprimer plus rapidement et
ainsi limiter la frustration liee a I'impossibilité de se
faire comprendre.

Le fait de pouvoir s'appuyer sur ces signes est rassu-
rant pour les parents, plus ou moins déemunis face a
cet enfant avec quiils ne savent plus comment com-
muniquer et se faire comprendre.

Néanmoins, il est important de rappeler que ceux-ci
viennent a l'appui de l'oral et dans une communica-
tion globale, ol les expressions et les mimiques ont
une place importante également.

Les themes abordés sont proposés par 'orthophoniste
ou par les parents en fonction de leurs besoins : ils
vont concerner par exemple, le repas, les animaux
familiers, les verbes et les adjectifs les plus courants,
etc. Les signes sont vus et réutilisés en situation entre
parents et enfants a travers des comptines, des chan-
sons, la lecture de livres, des jeux.

L'intérét est de montrer que l'utilisation de gestes
n'empéche pas l'utilisation des mimiques, de l'intona-
tion, de l'expressivité qui sont autant d’éléments im-
portants et informatifs dans la communication. Cela
n'empéche pas non plus I'acquisition des mots a oral
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si, bien entendu, on continue a parler a I'enfant et lui
donner a entendre.

Il est important d’expliquer aux parents dans quel
objectif on utilise ces moyens augmentatifs : il s'agit
de faciliter et renforcer la communication, faciliter
la compréhension dans un premier temps mais aussi
I'expression de 'enfant qui pourra faire un signe s'il n'a
pas encore acquis le mot oralement.

Il est également essentiel que les parents gardent
une communication spontanée et continuent a parler
avec leur enfant méme s'ils ne connaissent pas encore
les signes dont ils auraient besoin.

Nous proposons également d'utiliser la LfPC, tout
d’abord pour les mots-outils (les déterminants, dans
un premier temps, puis certaines prepositions type
“a”, “de”, etc.), dans le souci de favoriser I'imprégna-
tion de la structure syntaxique de l'oral.

Ce sont donc des outils que nous apportons aux pa-
rents. Les motivations, Iinvestissement dans 'acqui-
sition de ces outils, 'utilisation qui en est faite (plus
ou moins intensive) varient d’un parent a l'autre. Mais
cela leur appartient, ce sont eux qui décident de ce
qu'ils feront de ces outils. Il est important qu'ils aient
conscience de cette liberté de choix et d'utilisation.
D’ailleurs, tous les parents ne participent pas a ces
groupes avec la méme assiduité ou la méme motiva-
tion. Il n'y a pas, de la part de I'equipe, quelque juge-
ment que ce soit. Tous les cas de figure peuvent se
rencontrer : certains parents investissent ces moyens
et s’en servent beaucoup (sans que ce soit en lien avec
le degré de surdité de I'enfant), d’autres le voient plu-
tot comme une démarche personnelle sans les reuti-
liser, d'autres enfin y viennent treés progressivement.

Un autre objectif est la réflexion que I'on peut avoir
sur le langage, comment celui-ci sacquiert et se
développe, chez 'enfant entendant et chez I'enfant
sourd. Toute cette réflexion entraine de nouvelles
questions au fur et a mesure que I'enfant grandit, les
difficultés auxquelles il aura a faire face, le décalage
par rapport aux enfants entendants, etc.



Les parents ont pu exprimer leurs interrogations dans
ces groupes notamment par rapport a lavenir de
leur enfant, mais aussi dire les progres observés chez
celui-ci, les potentialités de leur enfant, ses compé-
tences et témoigner de leur expérience.

Cela donne lieu a des échanges tres riches et fruc-
tueux entre les parents (témoignages, expériences
propres ou partagées, identifications) qui peuvent
profiter du soutien des autres parents qui ont eu les
mémes doutes, les mémes questions, qui apportent
leurs réponses, leurs “recettes” personnelles, etc.

SYNTHESE DE L’EVOLUTION DES GROUPES ,
DR FLORENCE ISOARD (ORL)

Je vais faire la synthése de ce qui a été écrit au sujet
des groupes, notamment leur évolution qui se fait
selon un méme schema :

&  Dans un premier temps, le groupe est constitué
de parents avec leur bébeé. Ils sont réunis 1 semaine-
sur 2 avec l'orthophoniste et la psychologue. Objec-
tifs : accompagnement, observation...

L'autre semaine, le méme groupe est accompagné par
une autre orthophoniste, dont I'objectif essentiel est
d’amener les parents a reflechir sur la communication
P
et les aides a utiliser pour la faciliter. Une auxiliaire de
puériculture ou une éducatrice est la pour s'occuper
des enfants. Ce groupe fonctionne 1 fois/semaine.
group

<  Dans un deuxieme temps, lorsque les enfants et
les parents sont préts, le groupe est scindé en 2 : d’'un
coté, les enfants avec la méme orthophoniste depuis
le début et de lautre, les parents. Ceux-ci ren-
contrent soit la psychologue (objectifs...) soit une or-
thophoniste pour poursuivre leur initiation aux aides a
la communication. Ce groupe fonctionne aussi 1 fois/
semaine.

< Enfin, dans un troisieme temps, les enfants parti-
cipent aux groupes avec l'orthophoniste 2 fois par se-
maine. Les parents continuent leur formation d’aide a
la communication 1 fois/semaine avec leur orthopho-
niste et rencontrent la psychologue 1 fois/mois.

Accompagnement familial

Tous les parents du CAMSP sont invités a se rencon-
trer au cours de I'année, lors des differents rassem-
blements comme a Noel ou pour le pique-nique de
fin d’année en juillet.

PERSPECTIVES

< Notre projet est de réaliser des rencontres inter-
groupes : que les groupes parents-bébés rencontrent
les groupes d’enfants plus grands.

<  Intervention d’autres professionnels de 'équipe
dans les groupes comme, par exemple la psychomo-
tricienne qui pourra observer I'enfant au niveau de
son développement psychomoteur, pourra répondre
au questionnement des parents a ce sujet et aider
les professionnels de I'équipe dans I'élaboration des
objectifs.

Les résultats du questionnaire présenté aux familles
nous confortent dans I'idée de la pratique des séances
de groupe puisque 15 familles sur 17 ont répondu que,
pour elles, “rencontrer d'autres familles était important,
voire tres important”.

En revanche, il est plus délicat de déterminer quel est
le moment le plus favorable pour cette rencontre,
par rapport a 'annonce du diagnostic. (“Tout de suite
apres 'annonce” 7/17, ou “Bien apres I'annonce” 6/17).
Ce qui confirme que les critéres pour définir I'entrée
dans les groupes sont subtils et propres a chaque
famille et non standardisables. Le temps de la PEC
individualisée est primordial pour introduire la PEC
de groupe. L'accompagnement familial impose une
continuité, qui a été le fil rouge de notre présentation.

Marianne HERRERO, Psychologue Clinicienne
Dr Florence ISOARD, ORL-Phoniatre
Catherine JONQUIERES, Orthophoniste

CAMSP Deficience Auditive - CHU Timone
264 rue Saint Pierre, 13385 Marseille Cedex 05
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Psychologie

DES PARENTS, DES PROFESSIONNELS, DES GROUPES

Elisabeth MANTEAU-SEPULCHRE et Paul GUYONVARC’H

Les auteurs de cet article travaillent sur le département de la Niévre dans les antennes spéciali-
sées en surdité a orientation bilingue (LSF- Francais oral et écrit). Leur témoignage, comme ceux
présentés dans les revues précédentes, confirme lintérét de 'accompagnement des parents au
sein d’un groupe de parole et ceci tout au long du suivi des enfants en SAFEP puis en SSEFIS.

Ces réflexions sur leurs pratiques permettent de resituer ce type de soutien parental parmi les
autres possibilités d’aides proposées aux familles individuellement ou en groupe et d’en préciser
les spécificités. Est notamment pointée I'importance de maintenir une certaine étanchéité entre
ce qui ce passe dans un “groupe de parole” et les autres interventions psychopédagogiques. Cette
étanchéité est réalisable par l'utilisation modulable des différents professionnels qui peuvent,
selon les besoins, intervenir ponctuellement sur un site ou un autre existant dans ce département.

Lequipe du SESSAD Fil d’Ariane de Nevers' a tou-
Jours mis en place des groupes de parents de jeunes
enfants sourds d’age préscolaire’. Ces groupes,
congus comme une aide a la parentalité et comme
une composante forte du travail thérapeutique avec
les familles®, ont évolué au fil des années et d’autres
groupes de parents ont été proposés aux familles des
enfants plus grands et des adolescents.

LE GROUPE, UNE ENTITE

Du fait de la taille du SESSAD, chaque groupe est
en lui-méme une entité déterminée et facilement
deéfinissable : tous les parents des enfants sourds sco-
larisés en maternelle ou a I'école élémentaire ou au
college, lycée, etc. A chaque début d’année scolaire,
chacun de ces groupes de familles est convié a une
réunion avec I'ensemble de 'équipe thérapeutique et
pédagogique qui intervient aupres des enfants. Cette
réunion est assez largement fréquentée parce quelle
représente le “lancement” de la nouvelle année, la
présentation des nouveaux participants (parents et
professionnels), l'organisation des suivis, etc.
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Clest a cette occasion qu'est proposée aux parents
présents la possibilité de se retrouver au cours de
Iannée pour des groupes de parole. Proposition par-
fois acceptée avec intéréet comme répondant a un
besoin, parfois comme un essai envisageable, parfois
repoussée a plus tard parce que ne correspondant pas
a un besoin ressenti.

Le service a un projet bilingue® ; cela implique notam-
ment lors des réunions de parents comme des réu-
nions de professionnels, la présence d’un interpréete
frangais/langue des signes pour faciliter la participa-
tion des professionnels sourds de I'équipe, des ado-
lescents sourds dont I'équipe essaie d’encourager la
participation aux cotés de leur famille, des parents
sourds le cas échéant. La Niévre est un petit dépar-
tement et la communauté des Sourds est réduite en
taille, ce qui rend assez rare la configuration familiale
enfants sourds de parents sourds. Si un seul parent
sourd désire participer au groupe de paroles de fa-
gon réguliére, Péquipe pourra, si besoin, intégrer un
interpréte a ces groupes de parole. Cela ne s’est pas
encore produit®.



DE LA REUNION AU GROUPE

Le groupe de paroles n'est pas une simple réunion ré-
pétée. Une dynamique s'élabore au fil des rencontres,
une relation de confiance s'instaure, I'implication des
participants du groupe permet I'émergence progres-
sive d’échanges personnels, 'expression des idées et
des ressentis.

Le groupe se met en place avec une certaine perma-
nence, des objectifs, un cadre, des regles explicites et
implicites.

Cette pratique de la thérapie groupale repose sur un
présupposé en vertu duquel il ne peut y avoir d’effet
thérapeutique qu’en raison d’une évolution psychique
qu'il appartient de favoriser sans pour autant en pré-
voir le contenu. Au cceur de cette démarche s'inscrit
le sujet.

Lenvironnement familial, le contexte de vie consti-
tuent un champ interrelationnel dans lequel les dif-
ficultés de chaque enfant se trouvent insérées. Clest
pourquoi tout travail d’aide implique de prendre en
compte cette double dimension. Les entretiens indi-
viduels permettent souvent d’identifier la relative
solitude des parents face aux difficultés de leur en-
fant, cette solitude étant une caractéristique impor-
tante de leur souffrance psychique.

La demande d’aide des parents pour leur enfant en dif -
ficulté et/ou en situation de handicap s'accompagne
presque toujours d’un sentiment de dévalorisation.
Souvent un sentiment d’echec dans leur capacité de
parentalité est présent, entrainant des mouvements
de culpabilité parfois projetés sur les intervenants.
Tous les travaux et toutes les observations menées
sur ce sujet vont dans le méme sens : la famille doit
étre associée a la prise en charge d’un enfant. Cette
allilance est nécessaire.

S’interroger sur les objectifs de ces groupes de pa-
rents permet de mieux préciser le cadre de cette
approche groupale. Il s'agit d’'un groupe de paroles qui
ne s'inscrit pas dans un champ a proprement parler
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psychothérapeutique. Cette formulation rassure et
permet le plus souvent un accuell positif de la part
des parents.

DES CERCLES D’)EGAUX

En introduction a un numeéro de la revue Contrastes
sur le theme “De groupes en groupes™, on cite
Didier Anzieu qui rappelle que le groupe vient de l'ita-
lien “gruppo” désignant dans le domaine des beaux-
arts plusieurs individus, peints ou sculptés, formant un
sujet [...]. Ce n'est que vers le milieu du XVIII*m*siecle
que “groupe” désigne une réunion de personnes et
plus tardivement encore, qu'il prend le sens de “cercle
d'égaux™.

Les groupes ici décrits veulent inciter les parents a se
réunir, a échanger, a partager. lls apparaissent ainsi
comme des lieux de rencontres humaines ou cha-
cun peut s’exprimer librement. Temps de mise en
commun, de réflexion et d’interrogations autour des
expériences, du vécu, et autour des différentes pra-
tiques lices au contexte de surdité (la LSF, le LPC,
etc.). Moments de soutien réciproque et facteurs de
solidarité. Le groupe permet aux parents de puiser
en eux-mémes leurs propres éléments de réponse a
leurs questionnements, avec le soutien du groupe.

La convivialité des groupes n'est pas un artifice. Elle
est essentielle au climat de confiance réciproque. Elle
passe par des moments d’échanges sur des évene-
ments anecdotiques, “pas importants”, par 'humour
parfois.

La parole doit circuler entre les participants, elle se
prend, elle ne se donne pas. Les professionnels qui
participent au groupe ne se posent pas en spécia-
listes, ils sont des membres du groupe qui cherchent
a etre facilitateurs de 'échange de paroles, de 'ana-
lyse, de la recherche de réponses. lIs aident a faire des
liens entre des paroles diverses par leur nature, leur
style. lls contribuent a contenir la charge émotion-
nelle qui émane du groupe et a la faire partager.
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Comme pour les groupes de parents des tout-petits,
Ianimation de ces groupes a été confiée, par choix
institutionnel, a des thérapeutes connaissant la sur-
dité en général et les enfants de la tranche d’age
concernée, mais n'intervenant pas si possible en suivi
thérapeutique individuel auprés de ces enfants ou de
ces parents, afin de ne pas interférer avec d’autres
lieux-espaces de paroles. Cette organisation est faci-
litée par la présence dans les mémes locaux de théra-
peutes intervenant sur les autres structures médico-
sociales de 'association®.

Alinsi, ces dernieres années, les groupes étaient co-
animés par 3 professionnels, - toujours les mémes au
cours de I'année - conformément a des techniques
d’animation de groupes auxquels ils avaient été for-
més (notamment aupres de I'Ecole des Parents?) : le
chef de service du SESSAD (cadre de santé, ortho-
phoniste et linguiste de formations initiales), un psy-
chologue clinicien intervenant habituellement sur
la structure CMPP ou il anime d’autres groupes de
parents et/ou d’adolescents, une éducatrice spécia-
lisée ou une psychomotricienne qui assurent égale-
ment des groupes d’enfants et/ou de parents de la
structure CAMSP. Ces expériences croisées aident a
faire la part des questionnements et préoccupations
liees a la situation de handicap auditif et des proble-
matiques plus générales de I'enfance et de I'adoles-

cence.

PARTICIPATION DES FAMILLES

Tous les parents de la tranche d’age (période sco-
laire) concernée sont systématiquement invités aux
reunions du groupe et ce principe est exposé des la
reunion de début d’année, mais les familles sont libres
de venir ou non (les groupes oscillent entre 5 et 15
participants). Dans la realite, le groupe se structure
genéralement autour d’un petit noyau de familles
plus régulieres qui constituent une certaine perma-
nence. D’autres familles viennent irregulierement.
Les participants réguliers, professionnels et familles,
les accueillent et les aident a retrouver le lien entre
des moments de parole plus espacés.
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La participation des familles évolue en fonction des
besoins de chacune a tel ou tel moment du parcours
de leur enfant.

Certaines familles font des pauses d’une ou plusieurs
années avant de retrouver la disponibilité / le besoin

e réintégrer un nouveau groupe. Ainsi, 'entrée des
d t A |
enfants a I'école élémentaire est souvent l'occa-
sion d’'une prise de distance avec les groupes du
SESSAD, plus ou moins temporaire, pour des familles
qui étaient participantes régulieres des groupes de
parents de tout-petits. L’école semble souvent pen-

ant un temps le seul centre des préoccupations e
dant un t | I tre d t t
des mobilisations de toute la famille. C’est au fil des
evolutions, souvent des difficultés rencontrées sco-
lairement, ou a propos d’autres questionnements
educatifs, que les familles reviennent vers le groupe
de parents, parfois sur les conseils des thérapeutes
qui travaillent aupres de leur enfant. Pour les groupes
de parents de jeunes plus ages, ce sont souvent les

P J P ges,
problematiques liees a 'adolescence qui amenent les
familles a rechercher un lieu de parole.
P

UN CADRE. DES REGLES.

Chaque groupe se réunit 5 a 6 fois par an (une fois au
moins par période scolaire). Il a généralement lieu le
samedi matin pour permettre la plus large participa-
tion possible des familles. Cette matinée, un peu hors
du quotidien travail-école, aide a nouer des rapports
différents, moins stressés. La réunion a lieu autour
d’un café et de petits gateaux, outils d’'une convivialité
chaleureuse.

Les regles de fonctionnement, méme implicites, sont
fortement ancrées dans le déroulement des groupes
au fil des années, basées sur un respect des per-
sonnes, des choix éducatifs, des cultures familiales et
s'interdisant de juger les autres.

Ce qui se dit dans le groupe reste dans le groupe.
C’est souvent aux professionnels quiincombe la
mission d’étre porteurs de la mémoire du groupe.
Chagque groupe commence avec un rappel de ce qui a
eté abordeé dans le groupe précédent.



A'la fin de chaque groupe, les participants décident
de la date du groupe suivant et parfois d’un theme qui
y sera abordé, par exemple une question posée en fin
de réunion et qui n'a pas pu étre discutée.

Quelquefois des réunions un peu différentes sont
décidees par le groupe : inviter un intervenant,
membre de 'équipe ou non, démarrer un groupe par
un apport informatif, proposer une réunion commune
avec un autre groupe de parents (d’enfants plus agés
par exemple), élargir la participation aux grands-

parents, etc.

D’AUTRES GROUPES

Les groupes de parole offerts aux parents ne repré-
sentent pas la seule participation des familles. Invi-
tées a participer aux séances, surtout pour les jeunes
enfants, elles co-construisent en juin, avec I'équipe,
le DIPEC'® qui concrétise le projet de 'année a venir.
Des groupes d’'apprentissage de la langue des signes —
avec le professeur de LSF de I'équipe — et de Langue
Parlee Complétée - avec la codeuse en LPC - leur
sont également proposés chaque année.

Par ailleurs, des activités de communication parents-
enfants autour de jeux de nurserie sont régulierement
organisées par les deux éducatrices (sourde/enten-
dante) et la psychologue qui intervient sur le groupe

des petits, pour le petit groupe des parents de bébes
du SAFEP et des plus jeunes enfants du SSEFIS.

Autre initiative de ces derniéres années : en paral-
lele des groupes de parents de jeunes enfants (prés-
colaires et d’école éléementaire) ont lieu des groupes
freres-sceurs. Organisés au départ pour libérer les
parents en leur offrant une solution de garde de leurs
enfants pendant le groupe, ils ont vite démontré qu'ils
correspondaient a un besoin des enfants sourds et de
leurs freres et sceurs : a la fois améliorer la commu-
nication avec leur frere-sceur sourd-e et offrir égale-
ment pour eux un espace de parole sur leur vécu de
la situation de handicap. Congus par une éducatrice
sourde assistée d’autres membres de I'eéquipe, ces
groupes freres-sceurs sont finalement devenus une
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composante annexe mais incontournable du concept
de groupes de parents.

ELEMENTS DE CONCLUSION

Animer de tels groupes ne peut pas s'improviser de la
part des professionnels. Une formation peut y aider,
une préparation et une analyse en équipe pluridisci-
plinaire est également importante. Les co-anima-
teurs doivent étre en cohérence et en résonnance.
Les echanges de regards constituent souvent la
seule fagon de se passer la parole, de s'interpeller, de
sépauler.

Les vécus au sein de ces groupes de paroles sont sou-
vent forts en émotions. Les groupes peuvent étre le
lieu d’expression de sentiments douloureux, réacti-
vés par l'arrivée de nouveaux parents dans le groupe
ou par une phrase prononcée. Des souffrances re-
viennent parfois a la surface a propos d’'un échange
banal ; par exemple, a propos d’'une discussion tech-
nique sur les protheéses auditives, un parent qui s'ef-
fondre en se rappelant la premiére fois ol il est sorti
dans la rue avec son enfant appareillé et les regards
qui faisaient si mal. Des sentiments de révolte, d’an-
goisse, de culpabilite, d'inquiétude, sont souvent évo-
qués, méme chez les parents d’enfants d’age scolaire
ou d’adolescents, notamment le “coup sur la téte” ou
“dans 'estomac” au moment de I'annonce du handi-
cap. Des souffrances, exprimées en mots, en regards,
en réactions posturales, en pleurs parfois, entrainent
un écho chez les autres parents. Ces paroles en
echo peuvent aider les parents a verbaliser, analy-
ser, dédramatiser, déculpabiliser des vecus difficiles,
douloureux.

Les groupes sont également le lieu de moments posi-
tifs forts et ressentis comme tels par tous les par-
ticipants, parents et professionnels : 'accueil par le
groupe des nouveaux parents (plus facile quand le
groupe tient déja la route), 'empathie, I'écoute de
qualité, notamment envers un parent qui a du mal a
sexprimer, le réconfort, le partage d’expériences et
parfois de recettes. D’autres vécus au fil des groupes
savérent étayants : la découverte qu'on peut endos-
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ser a son tour le réle de “bon parent”, celui qui a déja
traversé tout ¢a et qui ne s'en tire pas si mal, qui ré-
conforte les autres a son tour, ceci méme quand on
est en situation sociale moins “favorisée” (mamans
seules, parents en difficultés sociales, familles non
francophones).

Aucun groupe ne ressemble totalement a un autre.
Ces moments forts de rencontres humaines sont gé—
néralement ressentis comme aidants par les familles
qui 'expriment sur le moment, ou plusieurs années
plus tard, lors d’échanges individuels, lors d’enquétes
de satisfaction, lors de réunions du Conseil de Vie
Sociale. D’autres familles les refusent et c’est un droit
dont I'équipe ne peut les culpabiliser. Les groupes de
parents ne représentent pas une panacée mais un
outil important - pour nous incontournable - du tra-
vail avec les familles.

Elisabeth MANTEAU-SEPULCHRE, Orthopho-
niste, Docteur en Sciences du Langage

Paul GUYONVARC’H, Psychologue clinicien

Site : www.lefildariane-nievre.fr

1. Le SESSAD Fil d’Ariane de la Nievre a un agrément de 32 places, il se compose
d’un SAFEP et d’'un SSEFIS pour jeunes sourds de O a 20 ans (une autre section
accueille un petit groupe d'enfants, a partir de 5 ans, porteurs de Troubles Spéci-
fiques-Séveres du Langage). www.lefildariane-nevers.fr

Quelques enfants malentendants peuvent également étre suivis dans le cadre du
CMPP faute de place en SESSAD. Les familles de ces enfants sont également invi-
tées aux groupes de parents.

2. Manteau-Sépulchre E. 2013. Comment accompagner les parents vers -et par- un
projet bilingue ? Les enjeux de la précocité. Colloque ACFOS 10. (A paraitre dans
Connaissances Surdites).

3. Ce mode de travail a fait ['objet d’un atelier au cours des dernieres Journées thé-
matiques du Fil d’Ariane : Paul Guyonvarc’h et Elisabeth Manteau-Sépulchre. 2013.
Un aspect de la bientraitance thérapeutique : émergence des compétences paren-
tales en groupe de parents.

Journées thématiques Maltraitance / bientraitance. Nevers, Le fil d’Ariane. (Publi-
cation a paraitre).

4 E. Manteau-Sépulchre. 2012. Langues plurielles, parcours singuliers. Apprendre a
parler en langues vocales et langues signées. Bilinguisme et biculture : nouveaux défis.
Actes du collogue UNADREQ. Ortho-Edition.

5. Les parents sourds accueillis dans le service ces dernieres années étaient des pa-
rents d’adolescents sourds habitant d’autres départements et leur participation a des
groupes réguliers était difficile du fait de I'éloignement géographique.

6. ANECAMSP. 2003. De groupes en groupes. CONTRASTE - Enfance et Han-
dicap, n°19.

7. Anzieux D., Martin).Y. 1968. De la dynamique des groupes restreints. Paris, PUF.
8. CAMSP et CMPP de Nevers et de la Nievre, gérés par I'association Le Fil d’Ariane,
www.lefildariane-nevers.fr

9. www.ecoledesparents.org

10. Document Individuel de Prise En Charge
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Qu'est-ce que la

psychanalyse et

la  linguistique
guillaumienne apportent a la réé-
ducation orthophonique.?”
Ces différents points de vue ont été
présents encore une fois au cours
du déroulement du 3™ colloque
qui s’est tenu au Centre Alfred Bi-
net, le 12 janvier 2013. Les confé-

QUELGIES BASES THEORIGIUES
DE LA FRATIGIUE ORTHOPHONIGIUE

i gt i ) e Ml Bt P

duimn:
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rences théoriques et les exposés

cliniques présentés permettent une

meilleure connaissance et la mise en application
des théories de Gustave Guillaume, ainsi que la
compréhension des mouvements psychiques des
patients, permettant de faire évoluer les moyens
mis en oeuvre lors de la rééducation orthopho-
nique. Parmi les nombreux points essentiels per-
mettant l'accession au langage et développés dans
le compte rendu des Actes du Colloque nous pour-
rons citer : la nécessité du désir de communiquer
pour ladulte et pour l'enfant ; le rdle de la voix,
de l'intonation, de l'expression du visage, l'accueil
bienveillant des productions de 'enfant, méme si
elles ne correspondent pas a la forme exigée par
la langue ; la réflexion sur le fonctionnement
psychique du sujet des lors qu’il ne parvient pas
a accéder a la compréhension et au maniement
harmonieux du langage ; l'importance du tra-
vail d’identification des résistances aux appren-
tissages et la prise en compte du rdle des acteurs
présents autour du sujet en difficulté.

Enfin, confronté a des enfants différents formés
par la télévision et par Internet, le thérapeute doit
inventer de nouvelles propositions pour permettre
au sujet de retrouver le désir d’apprendre en
mobilisant sa propre initiative et sa

créativite.

Quelques bases théoriques de la pratique
orthophonique, 2014, Editions du Papy-

rus, 14 €, 68 p. - www.editions-papyrus.fr

¥2004 : “Du jasis a la parole - 2006 : “De I'oral a I'écrit”
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Un titre provocateur et polémique que de

mettre en correspondance limplant co-

chléaire dont la fonction, par le biais de la

réhabilitation auditive qu’il apporte, vise
a favoriser chez l'enfant l'acquisition de la langue
orale, maternelle car celle des parents dans 90 a 95 %
des cas, et donc favoriser la relation, et cette notion
d’impasses relationnelles.

Concernant la surdité, lauteur s’appuie sur les écrits
de journal intime de deux femmes, ['une de 50 ans
devenue sourde et 'autre de de 18 ans a la suite d’une
surdité évolutive. Ces témoignages relatent avec une

grande précision et sensibilité,

Manuel Cajal

Surdités, implants
cochléaires et iIMPasses
relationnelles

Les enfants inouis

erés

singuliére a chacune, leurs res-
sentis au fil des réglages, au fil
des jours. Ce support lui sert
de base “pour essayer de trou-
ver du sens a ce que les enfants
sans langue exprimaient par
leurs corps, en établissant des
liens avec le vécu relaté par
E-Bbone des personnes ayant entendu,
ayant une langue et sachant
écrire, a présent porteuses d’un
implant” (p. 11).

Ces trois enfants, aujourd’hui
jeunes adultes, ont été implantés entre 3 et 5 ans et
Pauteur nous convie a leur suivi thérapeutique, sur les
mois et années qui ont suivi l'implantation, au gré des
particularités de chacun des enfants, de leur famille et
de leur histoire préalable et actuelle, de leur variation
émotionnelle et de temporalité dans la surdité, des
aléas des réglages et des synergies des autres profes-
sionnels. La narration de ces suivis thérapeutiques,
émaillés des dessins des enfants nous transporte dans
des navigations entre fantasmes, imaginaires et réa-
lités d’une grande richesse.

Mais alors, dans ces chemins de navigation, ou se
situent les impasses relationnelles ?

Lauteur s’appuie sur des notions de thérapie sys-
témique (Bateson et l'école de Palo Alto) ainsi que
sur un auteur souvent cité, Sami Ali, pour la définir
comme suit : “Situation d’une ou plusieurs personnes
se situant dans un conflit sans issue” soit parce qu’ il
existe une issue mais que les partenaires n'arrivent
pas a s’entendre, ou que les solutions envisagées se
révéle illusoire. “Les impasses relationnelles nomment
l'enfermement, par exemple des familles dans un
conflit relationnel sans solution... parfois dans plu-
sieurs conflits sans solution”.

Il parle d’impasse de représentation entre la réalité
du petit enfant sourd, irreprésentable, et la représen-
tation parentale ou “lenfant appareillé qui serait
semblable a un enfant entendant, sans différence, tel
que la famille se le représentait pendant la grossesse”

(p. 218).

Il parle aussi d’'une impasse de langue, puisque les
parents n'utiliseront pas la LSE langue que 'auteur
postule indispensable.

Il parle aussi d’'une impasse de constitution de langue,
car avec un seul implant, “la distance n’existe pas... le
bruit colle a 'appareil qui colle a l'oreille”. Sans cette
distance, l'autre ne peut se constituer, étre a distance,
iln’y pas d’autre...

L'intérét de ce livre réside dans le rappel des écueils qui
sur le plan psychologique peuvent altérer le processus
de développement de l'enfant, au sens large. Il déploie
avec une tres grande sensibilité et dessins d’enfant a
Pappui, les vécus d’effraction, physique et sonore, les
sensations d’étrangeté, habillés dans l'expression des
fantasmes imaginaires (de dévoration, de castration,
de chosification) présents dans le développement de
chaque enfant. L'intérét pour les enfants de pouvoir
exprimer, €laborer, par le biais de dessin et de jeux
de role ces affects est sans conteste. Ainsi que pour les
parents que d’étre accompagnés, aussi bien dans leur
vécu que dans leur capacité a décoder ce que vit leur
enfant.
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Mais la systématisation de cette notion dimpasse
relationnelle liée a l'implant parait abusive ; les 3
enfants qui illustrent la démonstration de l'auteur
sont aujourd’hui de jeunes adules et ont été implantés
relativement tardivement d’ou cette notion “d’enfants
sans langue” (entre 3 et 5 ans).

De plus l'auteur pose comme postulat la LSF comme
allant de soi et en cela ne questionne absolument pas
cette représentation de la surdité associée a la LSF
pour des enfants implantés bébés. Pour lui, il faudrait
attendre que l'enfant se soit constitué en tant qu'autre
différencié et que sa langue (LSF) soit constituée, pour
envisager un implant.

Pourtant, une réhabilitation auditive précoce et de
suffisamment bonne qualité pour l'acquisition de la
langue orale ne permet-elle pas aux parents la trans-
mission de leur langue maternelle, chargée de senso-
rialité, chargée aussi de la saveur et de Uhistoire de la
famille ? Et ne léve-telle pas ainsi bien des impasses
relationnelles, toutes pragmatiques et quotidiennes
celles-ci, qui nuisent a l'établissement d’'une relation
fluide et structurante ?

Il n'en reste pas moins, et comme le souligne l'auteur,
qu'investir 'implant comme équivalent de la relation
serait une erreur et qu'étre sourd porteur
d’implant reste une singularité a ne pas
banaliser et a toujours décliner avec le

singulier de chaque enfant sourd et de sa
famille.

SEIGNOBOS,

Presentation de Florence

Psychologue

Surdités, implants cochléaires et impasses relation-
nelles. Les enfants inouis, Manuel CAJAL. Editions
Eres, 2013, 25 euros.
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Notre 21°™ siecle s’est enrichi d’un “nouvel al-
phabet”, celui du numérique. Comme toutes les
nouvelles formes de diffusion des savoirs et de la
culture (écriture, livres imprimés...) , celle-ci s'in-
troduit dans les familles et dans 'éducation selon
des modes tres différenciés, devenant un facteur
supplémentaire d’inégalité dans 'acces aux savoirs
et aux apprentissages scolaires.

La surdité est une vulnérabilité supplémentaire a
ces inégalités.

Il semble donc important que les acteurs éduca-
tifs soccupant d’enfants sourds soient au fait des
questions concernant ces nouvelles technologies
de fagon a les accompagner au mieux, et de faire
de cet outil un allié créatif au service méme d’une
compensation du handicap dans I'acces aux sa-
voirs et a la communication.

Ce texte de syntheése des différentes interven-
tions du colloque trés intéressant de 'APPEA
“L’enfant mut(@nt. Révolution numérique et varia-
tions de 'enfance” des 17,18 et 19 octobre 2013
founit des pistes de réflexion quant aux enjeux
sociétaux, aux différences de processus cognitifs
sollicités ainsi qu'aux risques et bénéfices des dif -
férentes utilisation de ces nouveaux outils.

Ces pistes sont utiles a saisir dans |’accompagne-
ment des jeunes sourds.

Florence SEIGNOBOS, Psychologue

Les actes du congres
sont  disponibles  sur
demande aupres de
FAPPEA au prixde 12 €.
La synthese est dispo-
nible en ligne sur le site :
www.appea.org




International

AILLEURS... CACTU D’ORTHO-BENIN FRANCE

Brigitte AUBONNET-CABRO LIE

La Mission d’orthophonie d’'Ortho-Bénin-France de
Martine Mirambeau et Brigitte Aubonnet-Cabrolié a
eu lieu en novembre 2013 a Cotonou au Benin.

Cette année la mission était centrée sur I'aide a I'ins-
tallation des nouveaux orthophonistes diplomeés a

FENAM de Lomé au Togo.

Les statuts des orthophonistes au Bénin sont main-
tenant déposés dans les ministeres mais ils doivent
suivre tous les chemins administratifs au Ministere de
la santé, de la famille et auprés des juristes. Les statuts
devraient étre adoptés. Des postes dans quelques ho-
pitaux ciblés sont susceptibles d’étre créés selon une
cartographie établie qui doit étre soumise au Minis-
tere de la santé et aux DRH. Une réunion est prévue
avec le Ministére depuis le mois d’octobre 2013.

Plusieurs rencontres ont eu lieu avec les orthopho-
nistes déja installés a Cotonou et avec les nouveaux
dipldmés qui ont constitué une association pour pou-
voir échanger sur leur pratique, partager le mate-
riel, et s’entendre sur la tarification des bilans et des
seances. Des difficultés sont évoquées notamment
des rivalités qui peuvent exister avec certains méede-
cins qui ont impression qu'on va leur prendre leur
travail.

Du matériel pour les orthophonistes béninois déja
installés et pour les jeunes diplomeés a été remis a l'as-
sociation des orthophonistes en liaison avec TAPEFE
(Association pour la promotion de ’Education et de
la Formation a Etranger) qui a pu acheter plusieurs
bilans d’orthophonie. OBF a aussi apporté des clés
USB ainsi que des ouvrages d’orthophonie. Ortho
Edition et le Gérip ont offert gracieusement des do-
cuments, des jeux et des logiciels ce qui a permis de
diversifier le materiel.

Puis Martine Mirambeau a travaillé en psychomotri-
cité et Brigitte Aubonnet-Cabrolié en orthophonie
dans les différentes structures de prise en charge des
enfants handicapés.

Une visite au college CEG d’Akogbato, college public
pour adolescents créé en liaison avec 'EBS (Ecole be-
ninoise des sourds) qui vient d’ouvrir avec une classe
de 6°™ et de 5°™ a permis de rencontrer le directeur
et équipe d’enseignants, comprenant des personnes
sourdes qui sont des modeles pour les jeunes sourds.

Le but est la création d’'un lycée mais I'Etat n'a pas
o . S :

encore donneé l'autorisation. Pour l'instant, le projet

est d’avoir des sections menuiserie, électrotechnique,

- iy A v
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restauration et topographie pour favoriser ensuite
linsertion des personnes sourdes dans la vie active.

Il'y a eu aussi une réunion de l'association des parents
d’éleves a PEBS. C'est une école publique primaire
pour les enfants sourds qui se situe a Cotonou. Une
quarantaine de parents étaient présents. La discus-
sion était centrée sur le college, sur importance de la
psychomotricité et de I'orthophonie. Les problemes
d’hyperactivite et de violence ont été évoques. Il y a
eu aussi des demandes pour que I'Etat accorde des
subventions pour soutenir les orthophonistes. Les en-
fants qui ont des restes auditifs veulent parler donc
la rééducation est essentielle. Il faudrait appareiller les
enfants mais les appareils coltent encore tres cher
au Bénin. Il'y a aussi un combat a mener pour que le
niveau de formation des enseignants augmente.

Eleves du college

Une réeunion de la Fedération CERES (Cercle
d’Etude et de Recherche pour 'Epanouissement des
Sourds) a 'EBS a réuni quinze personnes : des ensei-
gnants, des directeurs de centre de sourds et six or-
thophonistes. Le probléme de 'appareillage a été de
nouveau évoqué car le Rotary Club a aidé a l'appareil -
lage de quelques enfants mais sans toujours prévoir
la rééducation et 'éducation auditive nécessaire pour
une bonne utilisation des protheses. A 'EBS, il n'y a
plus d’enfants qui portent leurs appareils. Certains qui
n'ont pas d’argent revendent les prothéses. Quand il'y
a des pannes, les prothéses sont renvoyées en France
sans retour. Il y a aussi des cas d’adultes sourds qui
portent les appareils d’enfants qui soit disant les ont
perdus.
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Limportance des formations professionnelles, des
échanges entre professionnels, du regroupement des
énergies, de la coordination des actions de la Fedéra-
tion CERES a été soulignée.

Les orthophonistes sont trés bien formés et sont tout
a fait compétents pour faire face a tous les problemes
et développer l'orthophonie au Bénin. Il faudrait les
soutenir dans leurs démarches, pas toujours simples,
dans un pays qui commence a découvrir cette pro-
fession. Se pose évidemment le probleme du colt
des réeducations. Il faut aussi les soutenir pour la
reconnaissance de la profession par I'Etat et pour la
création des postes d’orthophonie dans les hopitaux.
lls vont pouvoir aussi simpliquer dans les difféerents
centres qui prennent en charge des enfants handi-
capés. L'enjeu est important pour I'orthophonie au
Benin.

Vous pouvez nous aider a continuer nos actions et
a soutenir les différentes structures qui s'occupent
d’enfants handicapés. Nous aurions besoin de par-
rainages supplémentaires pour poursuivre notre aide
ainsi que de dons ponctuels.

Vous pouvez contacter Ortho Bénin France :

Ortho Bénin France

OBF chez Frangoise Garnier Rond-Point des écoles.
Avenue Maurel Agricol. 13120 Gardanne

Mail : ortho.benin.france(@gmail.com

Site : http://sites.google.com/site/orthobeninfrance

Merci pour votre soutien.

Brigitte AUBONNET-CABROLIE
Vice-présidente ’OBF, chargée du dossier surdite



POESIE

livres

Tresors d’amitie, illus-
tres par Gauffre ;
Tresors de chats illus-
tres par Faup, Milan,
2005, 64p.,7,50 €.

Pastille fermoir et cof-
fret Ssouvrant sur un
bloc texte. Ces deux
titres sont des antholo-
gies minuscules (format,
15x15) de poemes sur le
théme qui donne son
titre a l'ouvrage. On a
retenu deux ouvrages du
lancement de cette col-
lection. S’adressant a un

Jjeune public, le choix de poeme par Picquemal et
Joquel est rehaussé par le travail des illustrateurs.
Une initiative que Nous suivrons.

premiers
poemes

| premiers |
| poemes

| & travers champs §

Dans un autre livre album
de chez Milan, on trouve
aussi une anthologie in-
téressante de poésie. Elle
est 'ceuvre de Jean-Hu-
gues Malineau : Premiers
poemes pour tous les
Jours, 2005, 117p.,18 €.
Un index des poetes, soit
classiques soit contem-
porains, y compris de la
littérature de jeunesse,
permet une lecture va-
riee de l'ouvrage qui est
un bel ouvrage a offrir.

Le méme Malineau a congu Premiers poemes a tra-
vers champs (Milan, collection Premiers poémes,
2007, 120 p., 18 €). Il s'agit d’une anthologie de
poemes sur la campagne diront certains mais en
fait c’est un recueil grand format (26x26 cm) sur

les saisons.

On ne dira jamais assez combien ces recueils doivent
aux illustrateurs.

Devos Lydia, Les Grenouilles
qui papotent, illustration Julie
Aguayo, éditions Sansonnet,
2007, 40p. 2€.

Cet ouvrage est une antholo-
gie de poemes courts d’enfants
de 4 312 ans. Le recuell est né
d’une animation d’écriture dans
six bibliotheques du Comite
d’Etablissement des Chemi-
nots Région Nord-Pas de Ca-
lais. Bien sir, a lire ces textes, on ne connait pas le
degré de réécriture voire de refonte dont ils ont été
I'objet. mais plusieurs sonnent justes, avec une au-
thenticité de sensibilité enfantine. C’est la une bouf-
fée de fraicheur pour le lecteur curieux.

Elias Jean, Grand-mere arrose la
lune, illustrations d’Anastasia Elias,
collection Pommes Pirates Papil-
lons, Motus, 2006, 56 p., 10 €.
Ce recuell unit les poemes par [il-
lustration en noir et blanc sur papier
recyclé gris. Entré dans le cocon
du livre au papier granuleux, le lec-
teur suit les pérégrinations des mots. On lit alors un
conte, le conte d'une grand-mere univers avec la lune
pour fil d’'or. Mais, bénéfice de la liberté de lecture,
on peut, aussi, lire les poemes séparément, y trou-
ver, parfois, des haiku (“La canne de Grand-mere / est
bourrée de petites lunes / qui laissent derriere elles / des
taches lumineuses™). Lillustration étaie la lecture en ce
sens qu'elle lui apporte des points d’'ancrage pour I'in-
terprétation des poemes au cas ou le lecteur serait en
panne de compréhension. Il faut louer — une fois de
plus louer - les éditions Motus de chercher, hors sen-
tiers courus des chemins neufs pour amener le jeune
lectorat a prendre en main le texte qu'il a sous les yeux
et cela, en combattant avec pugnacité le didactisme,
cet ennemi de la littérature et donc cet espion adulte
planqué au cceur de la littérature de jeunesse.
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POESIE A LECOLE, OU DE LA PENSEE
REFLEXIVE DES ENFANTS

Voici le résultat d’'une modeste pratique pédago-
gique de et sur la poésie. Les éléves de 5*™avaient
sous les yeux une vignette de Jean-Pierre Tho-
mas extraite du numéro 7 de la revue Plein Chant
Jjanvier/février 1982 (&ditions Plein Chant www.
pleinchant.fr). Dans un premier temps, en début
d’année scolaire, ils avaient composé un texte
descriptif a partir de cette vignette. Vers la fin
de l'année, apres plusieurs productions poétiques
et études de poemes, J'ai redonné leur texte aux
éleves en leur demandant de réaliser un poeme
a partir de ce texte. Il y eut trois étapes qui ont
permis a chacun de déterminer le nombre de vers
et le type de vers a employer pour leur création.
Ce travail de production poétique a été suivi d’un
écrit sur ce qui s’était passeé durant la transforma-
tion de leur texte, de la prose a la poésie. Voici une
syntheése des réponses :

* La poésie raconte la sensation du temps qui
passe, clest pourquoi un poéme est souvent
triste.

* Faire de la poésie c’est s'inventer une histoire.

¢ . Clest raconter sa vie.

¢ Ecrire de la poésie ¢a permet de réaliser un desir.
* La poésie permet d’entrer dans le merveilleux.
C’est plus facile dy entrer par la poésie.

¢ Clest l'inverse du dialogue. Le poeme va a ['es-
sentiel, c’est un concentré de sens.

* La poesie permet de retrouver limaginaire de
son enfance.

* La poesie appelle 'magination.

* Lapoesie, cest se servir du poeme comme d’'une
description des choses, des sentiments ou plutot, ¢a
sert a se concentrer sur un objet, sur un sentiment.
* Faire de la poésie c’est faire des rimes.

¢ La poeésie cest ce qui fait image.

¢ Lapoesie, cest créer des symboles.

¢ Ecrire de la poésie c’est réécrire.

(2004 /2005 classe de 5™ H)

Philippe GENESTE, enseignant de frangais au

college
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Ce livre est la réédition
de “Je suis né deux fois”
edité par Autres Temps
en 2002. Toutefois, |l
sagit d'une édition défi-
nitive, complétée, révisée
et illustrée de nombreuses
photographies par l'auteur.
Elle retrouve son titre ini-
tial : “Fragments...”.
Pourquoi rééditer un livre parut depuis déja plus
dedixans ? D’abord, car les autobiographies réel -
lement écrites par des personnes sourdes, et non
par des “negres”, sont tres rares. Et puis, méme
s'il considére qu'il a connu beaucoup d’échecs, il a
réussi bien des choses ; Joél est un exemple pour
les sourds qui se voient dire encore : “Clest im-
possible, tu es sourd !” Impossible n'est pas sourd !
Qu'on se le dise et qu'on se le signe et, s'il en faut,
Joel en est 'une des plus belle preuves.
Bien des situations décrites par Joél nont pas,
hélas, changées. Etre sourd suscite toujours les
mémes incompréhensions, les mémes scan-
daleux refus, les mémes imbécillités ! En cela,
ce livre n'a pas pris une ride.
Et puis, ce n'est pas seulement une autobiogra-
phie, c'est aussiun parcours de vie a travers les
années du “Réveil sourd”. Ces trente ans, de 1970
a 2000 environ, qui resteront dans l'histoire des
sourds frangais. Années durant lesquelles des
sourds revendiquent leur fierté d’étre sourds
et levent l'ostracisme qui pese sur la langue des
signes. Joel a traversé toutes ces années, il en
fut 'un des acteurs. Il raconte, vus de l'intérieur,
quelques grands moments de lhistoire sourde
immeédiate : la premiére grande émission de téleé-
vision consacrée aux sourds ; l'origine des Enfants
du silence, I'apparition d'une jeune actrice qui
va devenir célebre et tant d’autres acteurs de la
cause sourde, célebres ou inconnus.
Presentation de Marc RENARD, éditeur
Fragments d’identité, Joél Chalude, 2014, Edi-
tions du Fox 12, rue d’Auffargis 78690 Les Es-

sarts-le-Roi - www.2-as.org/editions-du-Fox
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ANAES Agence nationale d’'accréditation et d’évaluation en santé
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CAMSP Centre d’action médico-sociale précoce

CCAM Classification commune des actes médicaux

CCNE Comité consultatif national d’éthique

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 Fautonomie
COM-DROM Collectivités d'outre-mer - Départements et
Régions d’'Outre-Mer

DAP Déficience auditive profonde

DAS Déficience auditive sévere

DGS Direction gébérale de la santé

EAS Electroacoustic system

EN Education nationale

EVS Emploi vie scolaire

FIR Fonds d’intervention régional

FNSF Federation nationale des sourds de France

GERS Groupe d’études et recherches sur la surdité
GEORRIC Groupe d’étude et d’optimisation de la rééducation et
des réglages de I'implant cochléaire

HAS Haute autorité de santé

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

LEAD Laboratoire d’étude de 'apprentissage et du développement
LPC Langue parlée complétée

LSF Langue des signes frangaise

MDPH Maison départementale des personnes handicapées
MDSF Mouvement des sourds de France

NTIC Nouvelles technologies de linformation et de la
communication

PEA Potentiel évoqué auditif

PEOQ Potentiel évoqué otolithique

PHRC Programme hospitalier de recherche clinique

PMI Protection maternelle et infantile

PPS Projet personnalisé de scolarisation

RAMSES Réseau d’actions médico-psychologiques et sociales
pour enfants sourds

RSS Réseau social santé

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

UNAPEDA Union Nationale des Associations de Parents
d’Enfants Déficients Auditifs
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