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Editorial
PAR FRAN(JOISE DENOYELLE

Présidente

ous avons le plaisir de vous proposer
dans ce numéro I’avant programme de
notre prochain congres “L’enfant sourd
de 0 a 3 ans et sa famille. Les enjeux de la préco-

cité”.

Nous reviendrons également sur les questions
relatives a ’accompagnement et la prise en charge
des enfants atteints de troubles sensoriels mul-
tiples, et notamment le syndrome de Usher type
1. Faisant suite a ’article du Dr Jacques Leman
paru dans le N°43, présentant ce syndrome, ses
conséquences, ainsi que les approches diagnos-
tiques et thérapeutiques possibles, nous vous pro-
posons ici le témoignage d’un médecin et d'une
psychologue sur la maniére d’accompagner ces
jeunes et leur famille dans et hors des institu-
tions.

Nous poursuivons la publication de notre série
d’articles consacrés aux différentes modalités de
I’accompagnement psychologique des familles
avec un témoignage sur la dimension thérapeu-
tique des groupes de paroles ouverts aux parents.

L’article sur la production de la voix chantée chez
I’enfant sourd implanté et appareillé met en
lumiére un élément important dans la qualité de
vie, 'interaction avec I’entourage et la notion de
plaisir auditif. Cela montre la formidable évolu-
tion des possibilités offertes aux enfants sourds
depuis 20 ans.

Nous vous souhaitons une bonne lecture de ce

, . s, )
numéro sous un ciel d’été que nous vous souhai-
tons ensoleillé. «*

CONNAISSANCES SURDITES « MARS 2013+ N°43



[’entant sourd de 0 a 3 ans et sa famille.
Les enjeux de la precocité

Colloque Acfos 10 (Paris) - Avant programme

Jeudi 12 décembre 2013

Ouverture du colloque
Pr Frangoise DENOYELLE, ORL-PUPH, Hépital
Necker Enfants Malades, Paris, Présidente d’Acfos

Les dépistages néonataux : particularité du dépistage
auditif
Pr Michel ROUSSEY, Président de CAFDPHE

Rappel des modalités du dépistage auditif : vers
Pélaboration d’un protocole de bonnes pratiques

Pr Thierry VAN DEN ABBEELE, ORL, Président
de ’AFOP

Table-ronde : le dépistage :

¢ Enquéte en Haute-Normandie sur la qualité
de la formation des professionnels et le ressenti
des parents

Dr Yannick LEROSEY, ORL, CHU de Rouen
¢ Expériences régionales

¢ Débat avec la salle

L’annonce et ses différents rendez-vous
Dr Pascal SCHMIDT, ORL, CHU de Reims

Diagnostic et modalités d’annonce : témoignages
d’équipes

¢ Equipe du CHU Pellegrin, Bordeaux

Dr Isabelle GAVILAN-CELLIE, ORL

¢ Equipe de I’'Hépital Necker Enfants Malades,
Paris

Dr Isabelle ROUILLON, ORL

¢ Débat avec la salle

Les surdités : les étiologies, le bilan génétique,

les examens... quels changements depuis 10 ans ?
Quels impacts sur la prise en charge ?

Pr Vincent COULOIGNER, ORL-PUPH, Hoépital
Necker Enfants Malades, Parts

Diagnostic et annonce : I’état d’esprit des parents et
leurs attentes
AFEDA 78, Yvelines

Les besoins spécifiques du tout-petit :
la plurisensorialité
Monique DELAROCHE, Orthophoniste, Bordeaux

Vendredi 13 décembre 2013

Précocité de la maturation auditive

et développement de la parole
Dr Ghislaine DEHAENE-LAMBERTZ, Pédiatre,
Unité INSERM 992 “Neuroimagerie Cognitive”

Table ronde : L’appareillage du tout-petit

¢ Adaptation prothétique précoce
Christian RENARD, Audvoprothésiste, Lille
¢ Le role de I’orthophoniste

Brigitte CABROLIE, Orthophoniste, IdF’

¢ L’implant cochléaire précoce

Pr Benoit GODEY, ORL, CHU de Rennes

¢ Débat avec la salle

L’accompagnement familial : ’expérience du CAMSP
Déficients Auditifs, Marseille

Marianne HERRERO, Psychologue,

Dr Florence ISOARD, ORL Phoniatre,

Catherine JONQUIERES, Orthophoniste

Débat avec la salle

Comment accompagner les parents vers un choix
éclairé ?

¢ Le développement de I’'enfant de 0 a 3 ans:
quelques repéres significatifs
Laurence DUNAND, Psychomotricienne, IdF

¢ Signes d’alerte ? Troubles associés ? Impacts sur
la prise en charge.
Dr Genevieve LINA GRANADE, ORL, CHU de Lyon

¢ Intervention tres précoce et pluralité des moyens
de communication :

=> Vers un projet oral
Chantal DESCOURTIEUX,
Directrice de COD.A.L.1., Paris

Orthophoniste,

> Vers un projet bilingue
Elisabeth MANTEAU, Orthophoniste, Linguiste,
SAFEP-SSEFIS le Fil d’Ariane, Nevers

Débat avec la salle

Retrouvesz Uavant programme détaillé sur
notre site www.acfos.org
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“Les professionnels de la surdité. Quelles équipes
pour nous el nos enfants ?”

Compte-rendu de la conférence-débat organisée par 'ARPADA Ile de France a ’'INJS,

le 13 avril 2013

ette association de parents naturellement

convaincue du réle primordial des parents

dans I’éducation de leurs enfants s’est inter-
rogée sur la place réservée aux familles face aux
équipes de professionnels.

Un questionnaire a été proposé aux familles préala-
blement a la conférence-débat afin de préciser leurs
demandes a I'égard des professionnels. Dans leurs
réponses les parents indiquent qu’ils s’interrogent
sur le fonctionnement des équipes, qu’ils attendent
une aide pour acquérir un savoir-faire, qu’ils appré-
cient d’entendre parler de leur enfant et d’avenirs
possibles pour lui, qu’ils ont un profond besoin de se
sentir écoutés et entendus, etc.

Lors de cette rencontre, la parole a d’abord été
donnée a une palette de professionnels intervenant
dans différents types de services (INJS, CAMSP,
SSEFIS, Cours secondaire spécialisé¢). Ne manquait
dans ce large “échantillon” que I’écho d’une équipe
travaillant dans un service hospitalier ORL.

Ont pu s’exprimer a tour de réle une éducatrice spé-
cialisée, deux psychologues, une orthophoniste, deux
directrices d’établissement et une codeuse. Ces pré-
sentations ont permis de se faire une idée de leur fonc-
tion spécifique, du cadre de leur travail et de la fagon
dont ils percevaient leur réle aupreés des familles.

Nous avons plus particulierement apprécié la pré-
sentation de Sylvie Plotka-Cayrou, codeuse a I'INJS.
Elle nous a fait vivre en raccourci une de ses
journées de travail, passant d’une classe a ’autre en
adaptant ses modalités d’interventions en fonction
de la matiere enseignée, de I’age de I’enfant, de son
niveau de compréhension linguistique, etc. Son acti-
vité de codeur ne se limite pourtant pas a coder en
classe. C’est en s’attardant en salle des professeurs,
que se créent des contacts non formels permettant au
codeur de se faire accepter des enseignants, de
répondre a leurs interrogations a propos de la surdité
de leurs éléves ou du role du codeur et enfin de se
transmettre toute information pratique utile.

Sophie Gaussot, orthophoniste a Laurent Clerc, nous
arappelé la mission ambitieuse de son travail en éta-
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blissement bilingue : aider les éléves dans un appren-
tissage linguistique simultané de la LSF et du
francais écrit tout en ayant le souci de développer
leurs capacités auditives.

Les autres participants plus directement en contact
avec les parents ont pu davantage aborder ce qui
pouvait se jouer dans cette délicate collaboration
entre parents et équipes de professionnels.

La distanciation que les psychologues peuvent avoir
sur ce qui se joue dans ces triangulations complexes
(parents-enfants-professionnels) fait dire a Edouardo
Plazza (établissement de La Norville) que la prédic-
tion des professionnels expliquant aux parents ce
qu’il faut faire pour bien élever un enfant sourd lui
semble aux antipodes de la prévention psychique. En
effet, n’arrivant évidemment pas a suivre toutes ces
recommandations ’angoisse des parents ne peut
qu’augmenter, alors que la mise en place d’un groupe
accueillant les parents dont I’enfant a été récem-
ment diagnostiqué peut étre un lieu d’apaisement qui
les aide a se familiariser avec la surdité et ses consé-
quences. Cet espace, sorte de sas temporel, leur fait
également connaitre peu a peu ’équipe de profes-
sionnels et leurs fonctions spécifiques.

Aurélie de Clerk (Camsp Espoir 93) fait part quant a
elle de I'intérét d’entretiens psychologiques indivi-
duels et réguliers:ils donnent ’occasion a certains
parents de faire des rapprochements entre ce qu’ils
vivent avec la surdité leur enfant et leur propre his-
toire personnelle. Ces entretiens ont un rdle préven-
tif en favorisant 1’établissement de liens
d’attachements positifs avec leur petit malgré sa
surdité. Par ailleurs, elle souligne qu’offrir a I’enfant
un espace d’expression libre en séances psycholo-
giques individuelles est trés complémentaire des pro-
positions d’activités orthophoniques avec leurs
attentes rééducatives.

Ces deux psychologues ont souligné que 1’organisa-
tion de ce type d’interventions psychologiques n’était

possible que porteée, relayée, par le reste de I’équipe.

L’éducatrice spécialisée a 'INJS, J. Judith Barry,
dont la relation d’aide a pour objectif I’autonomisa-



tion progressive du jeune a insisté sur la qualité du
lien affectif indispensable a créer avec lui et aussi sur
la vigilance a avoir pour que ce lien de confiance ne
se substitue pas a celui qu’il a avec ses parents. L’é-
ducateur doit rester conscient que son aide sera tou-
jours limitée dans le temps ce quin’est pas le cas pour
le “métier de parent”.

Une des fonctions de la directrice du cours secondaire
Morvan, Mme Aude de Saint Loup, sera, entre
autres, de s’informer sur les possibilités d’apprentis-
sages existant dans d’autres établissements scolaires
et de créer des contacts avec ceux en capacité d’ac-
cueillir des éléeves ou étudiants sourds. Les rensei-
gnements et les ouvertures vers ces écoles aident
évidemment les parents dans I’orientation scolaire de
leur enfant.

Pour Mme Annie Bernier, directrice du CAMSP
Espoir 93, 1a priorité est donnée a la précocité de I’ac-
cueil des familles apprenant la surdité de leur enfant.
Mme Bernier est consciente de la place essentielle a
accorder a I’écoute des familles et a la prise en compte
de leurs motivations et demandes. En ce qui concerne
I'organisation du travail en équipe, elle signale qu'un
apres-midi par semaine est systématiquement consa-
cré a la réunion d’équipe dans le planning du service
pour permettre a tous les professionnels de se
rencontrer.

Tous ces professionnels ont montré qu’ils étaient
conscients de ne pas avoir a remplacer les familles
aupres de I'enfant. La suite de cette conférence ou
deux méres ont fait part de leur parcours “en surdité”
a montré pourtant que ce climat de confiance réci-
proque et ce partage de savoir-faire n’étaient pas tou-
jours évidents a mettre en place et pouvait prendre
un certain temps. Ces témoignages ont pointé la dif-
ficulté qu’elles avaient eu a se faire entendre par cer-
tains  professionnels et combien cette
non-reconnaissance avait été insupportable.

Ainsi, une meére savait que son enfant ne supportait
pas d’étre calé dans une chaise de bébé puisqu’avec
ses troubles vestibulaires c’était la position requise
pour les séances d’orthophonie. Sentant son enfant
mal a’aise dans cette position statique la maman se
sentait d’autant plus mal lors de ces séances. Cen’est
qu’au bout de plusieurs mois qu’elle en a fait part a
I'orthophoniste. Cette derniére en a tenu compte et
ainstallé’enfant autrement. Tout s’est mieux passé
ensuite : “Je suis devenue crédible !”.

Une autre maman a pu par son témoignage nous
faire part de sa difficulté a se faire entendre sur ses

choix qui semblaient pourtant en accord avec les
besoins de son enfant. Elle se heurte a I'inadéquation
des offres de I'Education nationale qui ne peut offrir
un codeur diplémé a son enfant en inclusion indivi-
duelle dans I’école de quartier. Ce parcours du com-
battant pourrait illustrer de nombreuses situations
vécues par les familles, malgré les efforts que la
société tente de faire pour encourager et soutenir la
vie scolaire en milieu ordinaire.

Il est bon, méme s’il s’agit ici de témoignages paren-
taux singuliers, que les professionnels s’en souvien-
nent, qu’au nom de leurs connaissances et
savoir-faire professionnels ils ne se figent pas dans ce
qu’ils ont appris, qu’ils restent a I’écoute des parents
d’autant plus que ces derniers n’osent pas toujours
exprimer clairement ce qu’ils ressentent de leur petit.
Les parents qui s’identifient naturellement a leur
enfant ont beaucoup a apprendre aux spécialistes sur
ce qui pourrait lui convenir.

En une apreés-midi, il est évident que ce vaste sujet
n’a pu étre traité de facon exhaustive, mais cette
conférence débat a eu le mérite d’amorcer des
échanges entre parents et professionnels. Ces
échanges furent trés respectueux les uns des autres.
Le fait qu’ils soient hors du cadre de la prise en
charge de I'enfant et de sa famille a pu libérer
quelques ressentis parentaux.

L’intégralité des interventions et échanges sera
publiée dans le prochain bulletin de PARPADA en
septembre prochain. Y sera rapporté également la
synthése des réponses parentales au questionnaire
proposé par 'TARPADA en vue de la préparation de
cette conférence débat. Cette publication sera égale-
ment mise a la disposition de tout professionnel ou
parent, méme non adhérent, sur simple demande a
I’association (www.arpada-idf.org). DX

Compte-rendu réalisé par Monique POUY AT,

Psychologue.

Merci a CARPADA Ile-de-France de nous avoir

accuetllis.
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Modalités de prise en charge, d’accueil
et d’accompagnement des personnes
porteuses de déficiences combinées.
Témoignage d’équipes.

PAR LE DR JOELLE TOUR-VINCENT

Suite a Particle du Dr Leman publi¢ dans le N°43 de Connaissances Surdités sur le
syndrome de Usher de type 1 chez I'enfant. nous vous proposons ici deux éclairages
complémentaires sur la question : un article du Dr Tour-Vincent témoignant des conditions
d’accueil et de prise en charge des enfants et adolescents porteurs de ce syndrome au sein
de 'INJS de Paris. et un article de Mme Vergriette, psychologue, consacré au
retentissement psychologique des déficiences combinées sur les enfants et leurs familles.
Ces articles font suite aux conférences données au colloque de 2010 sur le théme
“Equilibre et vision chez I'enfant sourd. Usher et autres déficits combinés™.

cin généraliste et je m’occupe du service méde-
cine géneérale de I'Institut de Jeunes Sourds de
Paris.

LJ e suis le Dr Joélle TOUR-VINCENT, je suis méde-

Nous sommes, pour ceux qui Nne Nous connaissent pas,
un etablissement scolaire et meédico-social place sous
la tutelle du Ministere chargé des Personnes handi-
capées. Nous accompagnons de jeunes sourds de I'age
de 3 a 20 ans, de I'école maternelle jusqu’au bacca-
lauréat général, technologique ou professionnel. Ces
enfants et adolescents sont scolarisés au sein de I'ins-
titut et dans une vingtaine d’établissements de I'Edu-
cation nationale. Cette année, notre effectif est de 240
enfants, 140 sont scolarisés dans nos murs et 100
dans des classes annexées ou en intégration individuelle,
répartis dans 23 établissements. Enfin, nous avons 76
internes.

L'institut comporte 3 services médicaux, le service ORL-
orthophonie dirigé par le Dr Véronique Dupont, le ser-
vice medico-psychologique dirigé par le Dr Frédéric Pel-
lion et le service de médecine géneérale-infirmerie.

Je vais vous relater le travail effectué depuis 2 ans a
I'Injs de Paris autour de la prise en charge de ces jeunes
atteints de double déficience auditive et visuelle.

Au commencement de notre réflexion, debut 2008,
nous avions recensé dans nos effectifs 9 jeunes atteints
du syndrome de Usher de type 1 et 4 autres atteints
d’autres troubles visuels handicapants [causés par une
neuropathie optique, une encéphalopathie néona-

tale...). Cela représentait pour notre population d’éleves
intra-muros qui était a ce moment la de 110 éleves (les
éleves atteints étant en général scolarisés en intra-
muros), presque 10 % des effectifs. Ceci m’avait sem-
blé, a I'époque, un chiffre tres important, nécessitant
une réflexion quant aux actions que nous devions mener
pour ces jeunes.

D'ailleurs, beaucoup de questions circulaient deja dans
I'institution, posées par les professionnels de l'insti-
tut: comment faire en classe, comment faire a I'inter-
nat, comment faire dans les relations de groupe entre
jeunes ? Beaucoup de questions se posaient également
guant au secret medical, une géne semblait peser sur
les professionnels au sujet de la double déficience:le
syndrome de Usher faisait peur et tout le monde sem-
blait aussi un peu éviter le sujet.

Les psychologues du service meédico-psychologique
essayaient déja depuis plusieurs années, d'aborder le
sujet du cote psychologique, le CRESAM (Centre de Res-
sources Expérimental pour enfants et adultes Sourds-
Aveugles et Sourds-Malvoyants) était venu faire une
conférence mais les mémes questions revenaient sans
cesse de la part des professionnels. Nous avons donc
decide le service médico-psychologique et moi méme
d’unir nos efforts.

La premiere chose qui nous a semblé importante a été
de créer un groupe de travail multidisciplinaire au sein
de l'institut autour des troubles visuels accompagnant
la surdité.

CONNAISSANCES SURDITES « JUIN 2013+ N°4a4
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CREATION DU GROUPE DE TRAVAIL

Ce groupe s’est réunit une fois par mois la premiere
année. Toutes les personnes de l'institut intéressees
par ce sujet étaient conviées et beaucoup de profes-
sionnels différents ont participé a la reflexion. Bien sar,
les membres des services médicaux: le Dr Pellion, les
psychologues, les membres du GRAL (Groupe de
Recherche sur les troubles des Apprentissages et du
Langage qui fait partie du SMP), les infirmiéres du ser-
vice médical, le Dr Dupont, mais aussi des professeurs,
des éducateurs, les personnes du CDI (centre de docu-
mentation et d’'information), des professionnels sourds.

Il ne s’agissait en aucun cas de parler des jeunes en
particulier.

Nous avions comme but en organisant ces réunions:

¢ Tout d'abord de faire une information médicale géne-
rale sur ce qu'était le syndrome de Usher. J'ai éte
amenee d'ailleurs a cette occasion a expliquer dans l'ins-
titution que toute personne sourde qui présente des
troubles visuels importants ne souffre pas forcement
d’'un syndrome de Usher mais qu'il existe aussi d’autres
pathologies,

¢ Ensuite, nous voulions entendre les difféerents pro-
fessionnels de I'établissement s’exprimer sur leurs dif-
ficultés au quotidien avec ces jeunes: les professeurs
en classe, les éducateurs a l'internat, dans les lieux de
vie, mais aussi les difficultes des éleves dans leurs rap-
ports avec leurs camarades. Nous avons d'ailleurs com-
mence, & ce moment-a, a apercevoir la somme des
malentendus que ces jeunes affrontaient, au quotidien,
du fait de leur handicap (malentendus entre éleves mais
aussi entre professionnels et éleves),

* Nous avons recueilli les différentes expériences des
professionnels dans la prise en charge de ces jeunes,
les adaptations gu'ils avaient deja mis en place dans leur
pratique, comment ils géraient les problemes au quo-
tidien mais nous avons aussi écouté leurs nombreuses
interrogations,

¢ Pour essayer de répondre a toutes ces interroga-
tions et parfaire notre réflexion, nous avons donc
ensuite recu différentes équipes:

1. Bien s0r les équipes connaissant déja le double défi-
cit: de nouveau le CRESAM, I'équipe de linstitut de
jeunes sourds de Bourg La Reine qui possede une
SEHA : section pour enfants avec handicap assaocié:
troubles de la vision (syndrome de Usher),

2. Mais aussi des équipes connaissant bien le déficit
visuel en milieu scolaire : le SIAM 75 (Service pour I'Inté-
gration des Aveugles et Malvoyants), L'INJA (Institut
national de Jeunes Aveugles),

3. Nous avons aussi recu Mme Sandrine Schwartz, doc-
teur en sciences du langage, interprete en langue des
signes francaise et tactile pour nous expliquer son tra-
vail avec les sourds-aveugles,

4, J'ai par ailleurs rencontré le Dr Georges Challe qui
suit un certain nombre de nos éleves pour étudier leur
dossier au cas par cas afin que moi aussi je sois plus

précise dans les réponses a apporter aux
professionnels.

Ces différentes rencontres ont été tres fructueuses a
plusieurs titres:

¢ On parlait de la double déficience et notamment du
syndrome de Usher dans l'institution non plus a mots
couverts mais en sachant que I'on travaillait sur ce pro-
bleme et que I'on essayait de trouver des solutions pour
aider ces jeunes dans leur parcours scolaire et leur vie
guatidienne a l'internat . Ce sujet n’était plus tabou.

* On écoutait les professionnels qui avaient éventuel-
lement des difficultés dans la prise en charge de ces
jeunes et on essayait d’en discuter et de trouver, dans
certains cas, des solutions.

¢ Durant cette premiére année, avec ce groupe de tra-
vail, nous avons donc recolté beaucoup d'informations.
Nous en avons, ensuite, fait une synthése et produit un
document portant sur I'amélioration de la prise en
charge des jeunes sourds atteints de troubles visuels
a L'INJS. Ce document détaillait a la fois les moyens
humains nécessaires, les moyens materiels et aussi les
différentes difficultés que peuvent rencontrer ces jeunes
dans leur quotidien et surtout pour la communication.
Tout ceci afin que les professionnels en tiennent compte
et puissent transmettre ces informations aux cama-
rades de classe, aux collegues.

MOYENS ET PRISES EN CHARGE MIS EN
PLACE

Grace a ce travail, une fois les moyens nécessaires un
peu mieux clarifies, M. J.F. Dutheil, le directeur de I'TNJS
a propose d’essayer de mettre en place un partenariat
avec I'INJA pour pouvoir travailler avec une orthoptiste.
Une convention a donc pu étre signée entre les deux
directeurs de I'NJS et I'INJA.
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L’an dernier, tous les jeunes atteints de troubles visuels
(qui 'ont accepté) ont donc pu avoir un bilan orthoptique
complet en basse vision. Ces consultations avaient lieu
a I'INJA [(ce qui n’était pas forcément sans conseé-
guences pour nos jeunes mais qui etait indispensable
du fait du matériel nécessaire pour ces bilans) avec un
interprete de I'INJS et les parents dans la mesure du
possible, ou un éducateur si le parent ne pouvait se
deplacer.

Nous avons egalement, I'an dernier, avec l'aide de 'or-
thoptiste, effectué une visite détaillée de toute l'insti-
tution afin d’'essayer de recenser les améliorations a
effectuer au niveau des locaux (dans les salles de classe,
les coulaoirs, les internats, etc.), nous avons appris a
connaitre les couleurs a utiliser ou a ne surtout pas uti-
liser sur les murs lorsqu’on repeint certains locaux, a
mieux mateérialiser les dangers, etc.

La encore, nous avons fait un rapport pour clarifier tout
ceci afin que les travaux les plus urgents puissent étre
envisages. Ceci a permis également au personnel non
éducatif et non médical de l'institution, par exemple au
personnel responsable des commandes, de penser plus
systéematiguement a des mateériels mieux adaptés aux
jeunes porteurs de troubles visuels.

Enfin nous avons également obtenu, grace a I'appui de
M. Dutheil, le recrutement d’'une psychomotricienne a
mi temps a l'institut qui n’en avait plus depuis de nom-
breuses années. Ce recrutement permet la prise en
charge de certains de ces jeunes si necessaire a par-
tir de cette année.

LA PRISE EN CHARGE PSYCHOLOGIQUE

En renforcant la collaboration entre le service médical
et le service médico-psychologique nous avons pu avoir
des discussions communes et des échanges tres regu-
liers autour du cas particulier que représente la prise
en charge de ces patients atteints d’une double défi-
cience sensorielle.

Les rencontres individuelles des jeunes par les psy-
chologues du service médico-psychologique se sont bien
sOr poursuivies mais parallelement, il y eu la création
d’'un groupe de parole autour des troubles visuels.

LA CREATION D'UNE PLAQUETTE
D'INFORMATION

Les réunions des groupes de travail se sont poursuivies,
parallelement a toutes ces actions. Lors de nos dis-

cussions est apparue la nécessité de diffuser une infor-
mation sur le syndrome de Usher aupres des cama-
rades des jeunes mais aussi de leurs professeurs, de
leurs éducateurs, de leurs parents.

Les jeunes patients, eux, avaient eté recus par moi-
méme pour reprendre certaines explications, et
avaient été recus egalement par I'orthoptiste basse
vision, avec la possibilité d’en parler lors du groupe de
parole, mais nous trouvions qu'il était bon de mieux faire
circuler 'information aupres des autres jeunes.

Nous avons donc opté
pour la création d'une pla-
guette d’information.

au syndrome
Un certain nombre de
nos éleves atteints du
syndrome de Usher de
type 1 sont ameneés,
etant donné leur age, a
decouvrir leur maladie
alors gu’ils sont scola-
risés dans notre établis-
sement et souvent en
tant qgu’interne. Il faut
donc gérer cette
annonce, gerer I'adoles-
cence et gerer les diffi-
cultés scolaires gu’entraine ce double handicap.

de Usher

Cette information devait s’adresser a la population
accueillie a 'lNJS c’est a dire a des adolescents. Pour
éviter I'écueil des difficultés de lecture et pour qu’elle
ne soit pas trop rebarbative, nous avons essaye de sim-
plifier les explications et I'avons acompagnée de des-
sins mais aussi surtout d’'un DVD en LSF dont la tra-
duction a été assurée par une personne sourde,
assistante de consultation, travaillant avec les jeunes
dans notre établissement, Mme Saliha Heouaine.

Pour la diffusion de cette plaquette, nous avons éga-
lement décidé de poursuivre notre travail pluridiscipli-
naire.

En effet, celle-ci ne sera pas distribué “comme cela”
mais fera |'objet d’un travail avec avec les professeurs
(notamment de SVT), les éducateurs, le CDI bien sr en
lien avec les services médicaux et meédico-psychologique.
Les adultes pourront alors reprendre les explications
de la plaguette et les compléter dans la mesure ou elles
pourraient avoir été mal comprises, afin, entre autres
choses, de limiter le plus possible les effets psycholo-
gigues éventuels.
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Notre souhait est que cette plaquette puisse servir
aussi dans des établissements similaires.

CONCLUSIONS

Voila donc ce qui a déja eté accompli, mais nous conti-
nuons cette année nos réunions régulieres:

* Nous comptons analyser, apres la sortie et la diffu-
sion de la plaguette, le retour des professionnels sur
cette diffusion mais aussi les réactions des jeunes, est-
ce un support qui aide les jeunes atteints, de quelle
facon, etc.

* Nous allons poursuivre les prises en charges en
orthoptie avec des rééducations pour ceux qui en ont
besoin mais aussi entreprendre de nouveaux bilans
pour de nouveaux éleves.

* Mais il reste un gros point noir: essayer de faire tra-
vailler ces jeunes avec un instructeur en locomaotion.
Ces jeunes se mettent en danger tous les jours et il est
de notre devoir d’essayer de leur faire bénéficier de
cette reéducation indispensable. Pour l'instant, il est tres
difficile de recruter ce professionnel mais nous conti-
nuons d’y travailler. Ce professionnel devra lui méme
s’adapter, la prise en charge en locomotion d’un jeune
sourd n’étant, bien sdr, pas la méme qu’avec une per-
sonne entendante.

* La prise en charge, lors des examens scolaires, du
double handicap reste un probleme: certes il existe le
tiers temps pour le déficit auditif mais rien n’est prévu
pour la déficience visuelle associée. Or ce double han-
dicap nécessiterait d’autres aménagements puisque
I'on peut tous s’accorder pour dire que dans le cadre
de cette double déficience sensorielle, 1+1 est supé-
rieure a 2. Peut-étre une discussion commune au niveau
institutionnel pourrait-elle faire avancer les choses ? %*

Dr Joélle TOUR-VINCENT

INJS de Paris
254, rue Saint-Jacques 75005 Parts
T.01537314 00

Site : www.injs-paris.fr

LE SYNDROME DYS-EXECUTIF

chez ’enfant et ’adolescent

Répercussion scolaires et comportementales

Parmi les troubles dys-, ou

troubles cognitifs spécifiques ‘gl 4
développementaux, ceux affec- |, ;roms
tant les fonctions exécutives e
sont encore trop méconnus. s
e Q o i

Touchant des fonctions dites i
“transversales”, qui irriguent nr e
et gérent toutes les autres, ils bt

n’ont pas de répercussions cir-
conscrites, ce qui rend leur
repérage difficile. Favoriser I’établissement d'un
diagnostic précoce et rigoureux et ainsi permettre
aux sujets qui en souffrent de bénéficier des straté-
gies thérapeutiques et pédagogiques susceptibles
de les améliorer: tel est le double objectif de ce
livre.

Cet ouvrage est composé de deux parties aux
approches trés différentes mais qui s’imbriquent
pour atteindre le méme but: aider tous ceux qui
seront amenés a cotoyer et a accompagner les
jeunes souffrant de troubles dys-exécutif.

La premiére partie fait un point synthétique sur les
aspects médicaux du syndrome dys-attentionnel
(TDA/H) et dys-exécutif. Apres une description du
développement normal de ces fonctions chez I’en-
fant, sont abordés leurs aspects pathologiques:
symptomes, répercussions dans les apprentissages,
puis les stratégies et évaluations qui conduisent au
diagnostic. Enfin, sont indiquées les grandes lignes
des préconisations thérapeutiques (médicamen-
teuses et rééducatives).

La seconde partie est consacrée au jeune dys-exé-
cutif a I’école. C’est dans ce cadre en effet qu’il
passe une bonne part de sa vie, ou s’exprime 1’es-
sentiel de ses difficultés et ou se décide son avenir,
personnel, professionnel et social. A travers un
grand nombre d’exemples de devoirs choisis dans
I’éventail des disciplines scolaires (sciences, littéra-
ture, histoire-géographie...) et de tous les niveaux
(college et lycée), les auteurs dessinent une “métho-
dologie générale de’adaptation” et au dela jettent
les bases d’une réflexion sur les principes qui aide-
ront a I’élaboration de stratégies palliatives perti-
nentes, indispensables pour ces jeunes.

L’originalité de ce livre réside dans le fait d’articu-
ler le médical et le pédagogique.

Auteurs : Dr Michéle MAZEAU et Pr Alain
MORET, éditions Elsevier Masson, Mai 2013,

39 € - Site : www.elsevier-masson.fr
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Retentissements psychologiques des
déficiences sensorielles combinées
et accompagnement des familles

PAR ISABELLE VERGRIETTE

Mme Vergriette nous fait part ici de son témoignage clinique des retentissements des
déficits sensoriels associés sur le développement de I’enfant sourd., dans le cadre de sa
pratique au Centre pour enfants pluri-handicapés de la rue Daviel.

QUI SONT CES ENFANTS ?

Quand on entre dans le centre le matin, on est “préci-
pités” dans la rencontre avec les enfants:l'un vous
embrasse, I'autre vous pousse, vous faites écran a sa
trajectoire, un autre encore , vous demande : “quel 4ge
as-tu 7"... Impression d'immeédiatete, de déséquilibre,
d’'absence de possibilité d’anticipation, d’effraction de
sa “bulle”, de rapidité.

Que vivent ces enfants ? Que ressentent-ils quand A.
vient toucher le crane de B... ? Que B. tente de se dega-
ger de ce contact trop fort, trop direct, trop immediat
et que C. bouscule A. ou B. parce qu'il se deplace et qu'il
a du mal a étre en équilibre...

Quelles sont leurs singularités dans leur rapport au
monde ?

Dans la relation a I'autre, on observe que I'espace d’é-
change est souvent réduit, raccourci. De part les
troubles vestibulaires et/ ou les troubles visuels, on note
souvent une plus grande proximité corporelle. La notion
de “bulle” est alors atteinte, au sens d’Edward T. HALL.
Il a développé la notion de proxémie dans une
approche éthologique et ethno-méthodologique des
situations de communication, tout d’abord a partir de
I'observation des animaux, puis il a adapté cette notion
de territoire aux comportements de communication des
humains.

Ces “bulles” qui entourent les personnes sont le résul-
tat essentiellement de deux dimensions : les capacités
perceptives et l'aspect socioculturel de lindividu.
Celles-ci définissent des distances epistémiques que I'on
retrouve chez tous les individus. Il en définit quatre : dis-
tance intime, personnelle, sociale et publique. L'absence
ou la gquasi inexistence d'une “bulle”, est souvent la

marque de pathologie de l'intégrité psychique ou cor-
porelle de I'individu.

La proximité particuliere souvent observée dans le
cadre d’enfants ayant des déficits sensoriels combineés,
génere ou peut favoriser des comportements de stress,
et/ ou d'agressivité envers l'autre par intrusion dans son
espace “intime” par empiétement de son espace per-
sonnel.

Quand un enfant arrive directement dans le champ
visuel d’'un autre et qu'il est dans un contact immeédiat,
physique ou non, on peut voir 'autre se degager de cette
relation sans préalable, de facon aussi “directe”, soit en
mettant sa main devant lui pour se dégager, soit en s'e-
cartant corporellement de 'autre, soit dans une acco-
lade qui ne semble pas toujours en adequation avec ce
qui se joue dans la relation. E-T. HALL souligne I'effet d'ef-
fraction et de “violence” potentielle lorsqu’on ne res-
pecte pas ou qu'on ne prend pas en compte cette
notion d'espace invisible personnel, de sphére propre.

L’enfant sourd qui na pas vu la situation arriver, peut
alors vivre cela comme quelque chose d'insécurisant,
d’'agressif, voire de violent. Cette proximité corporelle,
qui n'est pas en lien avec un type de relation a I'autre
(amicale, affective, sociale, etc.), parasite I'echange, le
contact, induit quelque chose dont I'autre va avoir a se
défendre ou a se protéger et/ou a subir, dans une
espece de dépendance, de domination de I'autre.

Ces observations cliniqgues sont beaucoup plus preé-
gnantes dans les moments informels de la vie du
Centre (a l'arrivee, au moment des repas, des
départs, etc.) la ou l'adulte ne médiatise pas les
échanges entre les enfants.
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VIGNETTE CLINIQUE 1

A. est un enfant ayant un syndrome C.H.AR.G.E. avec
une surdité sévere, une atteinte vestibulaire et une
atteinte visuelle. Il a 8 ans, il a bien progresse sur le plan
du langage oral. C'est par cette potentialite de verba-
liser gu'il s’est organisé, structure et qu'il construit son
rapport au monde. C’est un enfant qui, dans les prises
en charge individuelles, peut étre posé, concentre et qui
dans les temps avec ses pairs, se montre encore agité
et impulsif. Il entre dans I'échange par une trés grande
proximité corporelle, se propulse sur 'autre et par un
contact physique direct, touche une partie du corps de
I'autre, (le plus souvent le crane] voire inflige une pres-
sion, ce qui n'est pas sans faire réagir I'autre. Ce n'est
pas son atteinte visuelle qui lui impose ce rapport si par-
ticulier a I'autre. Il peut maintenant tout a fait se diriger
dans I'espace sans se cogner, il se contréle beaucoup
mieux.

Nous mettrons en évidence un peu plus tard, une pro-
sopagnosie [une difficulté a identifier les visages). On
peut émettre I’hypothese que ce symptdme, favorisait
beaucoup d’anxiété chez lui, voire d’angoisse dans son
rapport aux autres et que A. cherchait a identifier son
interlocuteur dans ce corps a corps non dénué
d’agressivite.

Etait-ce pour lui, une facon:

1) De savoir immmediatement a quel enfant il avait a faire
(information immédiate par le cri de I'autre, ou par son
rire et/ou par les informations tactiles),

2) D'éviter l'insécurite, l'incertitude liee au temps d'iden-
tification dans cette impulsivité,

3) Les bénéfices secondaires de ce rapport aux autres
si difficile, dans une tentative de maitrise d’une situa-
tion qui lui échappe.

On voit combien les difficultés d’ajustement, d’adapta-
tion dans les échanges peuvent venir perturber, mais
aussi gauchir leur relation aux autres. On voit aussi,
combien les interprétations peuvent étre différentes
selon ses propres références théoriques, mais aussi
selon la compréhension, la connaissance et la recon-
naissance des differents deficits sensoriels. D'ou
I'intérét de I'apport des éléments diagnostics, mais |y
reviendrai un peu plus loin.

VIGNETTE CLINIQUE 2

Ai est une petite fille de 4 ans qui présente une surdité
severe/profonde, une aréflexie vestibulaire et une anos-

mie. Ai est une enfant qui a marché a 3 ans et demi.
Des gu’elle est en station debout, elle montre le plus sou-
vent une agitation motrice et se déplace toujours “en
perte d’équilibre”, a la recherche de son équilibre. Sa
facon d’entrer en contact est toujours brusque par un
accrochage, un “ancrage” au corps de I'autre. On a sou-
vent I'impression qu’elle déambule comme si elle était
sur un bateau, par temps de houle;elle “tangue” d’un
enfant a un autre et s’y accroche de temps en temps
au grée du mouvement, sans avoir le plus souvent, choisi
son “ancrage”. L'immédiateté de sa rencontre est telle,
dans sa “brusquerie”, dans I'absence d’espace par son
intrusion dans la bulle de I'autre, par I'absence d'un
espace intermeédiaire entre soi et I'autre, que cela favo-
rise un type de rapport particulier, d’échanges
sans “paroles”:on prend, on serre, on tire, on
repousse, on jette...

H. Montagner, dans “'Enfant et la communication”, met
en évidence dans le cadre d’'une observation “étholo-
gique” des enfants a la creche, toute une gestuelle,
mimiques, attitudes, vocalises, qui reglent les échanges
sociaux et affectifs avec I'entourage. “L‘enfant sollicite
en baissant la téte sur I'épaule, apaise en sautillant,
menace en tendant le bras en avant”. Tous ces com-
portements annonciateurs d’une interaction:com-
portement d’'offrandes, sollicitations, menaces... per-
mettent de nuancer, moduler I'engagement dans
I'échange, dans une interaction. Ces comportements
ont valeur de messages adresseés a I'autre. Or, com-
ment ces enfants, quand ils ont tant a faire pour trou-
ver leur équilibre, peuvent-ils développer toute cette
communication analogique indispensable aux relations
sociales, et donner sens a ce gu'’ils percoivent ? Com-
ment leur permettre une certaine cohérence ? “La per-
ception est une interpretation, sa cohérence est une
construction dont les regles dépendent de facteurs
endogenes et des actions que nous projetons” (Alain
Bethoz, p.111).

DES IMPLICATIONS DIRECTES

On voit comment ces déficits sensoriels combinés vien-
nent jouer de facon exponentielle dans leurs difficultés
d’ajustement dans les échanges a I'autre, et peuvent
provoquer des réactions en chaine par inadéquation de
leurs attitudes, de leur positionnement. lls peuvent aussi
creer des malentendus, des interprétations qui peuvent
étre faussees voire erronées dans la relation a I'autre
(enfant ou adulte).

Bien s0r, dans la relation aux pairs, c’est encore plus
compliqué dans la mesure ou I'enfant ne peut pas dis-
poser naturellement d’adaptation spécifique, nécessaire
a la communication. L’enfant est en difficulté dans sa
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communication, dans ses relations sociales, dans sa
propre construction psychigue, notamment dans ces
temps “récréatifs”, au sens ou I'enfant n’est plus dans
une activité cadrée, mais “livré” a son activité spontanée,
personnelle. Il peut se montrer alors démuni dans ses
capacités d'organisation, dans ses capacités atten-
tionnelles, linguistiques... et perdre, ou ne pouvoir tenir,

un fil conducteur, une cohérence dans son activité.

On observe la une majoration des comportements d’er-
rance, des comportements tres ritualisés dans une ten-
tative de controle de son angoisse. Il a alors souvent
besoin d’'un adulte, d’un professionnel qui médiatise la
relation et I'échange, autant quelquefois par sa simple
présence permettant un espace tiers que par son role
d’interface. Il module ainsi les échanges en lui per-
mettant de garder I'objectif de son interaction jusqu’a
son terme.

On sait a quel point I'aptitude @ métacommuniquer est
non seulement la condition d’une bonne communication,
mais qu’elle a aussi des liens avec la conscience de soi
et d’autrui.

G. Dahan demontre qu’en supprimant les “régulateurs”
(ex:hochements de téte, mouvement en miroir de I'au-
diteur, comportement d’écoute, reproduction de cer-
tains traits mimiques ou autres), on provoque I'arrét de
I'interaction ou son incohérence.

On appréhende 'ampleur des retentissements des défi-
cits sensoriels sur I'enfant sourd, sur son organisation
psychique, et comme le souligne B. Golse, dans un
article sur les premiéres représentations men-
tales: “La vie psychique, cela consiste surtout a pouvoir
se donner une représentation du monde, des repre-
sentations de soi-méme, et des représentations des
relations qu’on a avec le monde, et qu'on a avec sor-
méme” (p. 129, “Les premieres représentations
mentales : 'émergence de la pensée”, ins : Au début de
la vie psychique. Edition Odile-Jacob].

Sachant l'incidence des troubles vestibulaires sur les
capacites attentionnelles, sur le langage, sur le rapport
au monde, a I'espace..., mais aussi parfois I'incidence
d’atteinte de la fonction visuelle, voire neurovisuelle chez
I'enfant sourd, il s’agira d’étayer cet enfant dans ce tra-
vail de symboalisation, dans la capacité de représenta-
tion mentale, avec l'aide “d’'outils” de communication
adaptés: signes, fiches-symboles, pictogrammes. Les
pictogrammes, qui par la trace écrite vont permettre
une fixité, une stabilité face a l'instabilité de leur per-
ception, une permanence seécurisante pour I'enfant, un
espace tiers entre lui et 'adulte, dans une attention
conjointe vers un objet “autre”, dans un travail de co-
construction.

VIGNETTE CLINIQUE 3

Gui. est un enfant sourd ayant une atteinte vestibulaire
et une tres forte myopie. Il présente des troubles de la
relation : adhésivité, collage.. ses échanges avec
I'adulte sont stéreotypes, rigides, avec une thématique
majeure dans la temporalité: le calendrier, les emplois
du temps dont il a une maitrise parfaite, comme pour
se réassurer face a I'instabilité de ses perceptions, a
l'instabilité du monde. Au décours de la prise en chargg,
nous mettrons aussi en évidence des difficultés
d’identification d'images d’ordre gnosique.

C'est dans le cadre d'un travail rééducatif systematique
de décodage et d’'analyse visuelle d'images gu'il va s’ap-
proprier et garder en mémaoire celles-ci. Ces nouveaux
éléments diagnostics nous donneront aussi un autre
éclairage de ses difficultés relationnelles.

Bien évidemment, cela nous renvoie a tout un ques-
tionnement autour des premieres interactions entou-
rage/ enfant. Tout d’abord, I'importance de la senso-
rialité du nouveau-né a étée étudiée et mise en
évidence dans les premiéres relations parent enfant
dans un effet de “facilitation” de cette rencontre.

Les déficiences sensorielles vont venir perturber le cir-
cuit de “laccordage affectif” décrit au sens de D. Stern.
Dans cette interaction circulaire entourage,/ enfant, ou
le bébeé ne réagit pas aux sollicitations du parent (pro-
bleme de tonus, trouble du regard, surdité...) le bébe
peut étre inadéquat, et par un effet de boucle, I'entou-
rage est alors inadéquat a son tour. On sait & quel point,
I'arrivée d’'un enfant “différent” va venir perturber ces
premieres relations parent/enfant et nécessitera un
travail de deuil des parents de I'enfant imaginaire.

Je n'approfondirai pas dans ce court expose, cette
dimension essentielle dans la construction psychique
de I'enfant, mais cette référence reste omniprésente
en arriere-plan, dans ces réflexions cliniques.

Guy Genevois, lorsqu’il évoque I'impact de la déficience
visuelle sur le développement psychologigue de I'enfant,
s’appuie sur la these de Winnicott, et rajoute : “La mere
doit étre plus gue suffisamment bonne, c’est a dire par-
ticulierement solide, active, voire directive”. |l illustre son
propos, par cette mere qui est devant ce bebé de 9
mois aux poings fermés et qui va prendre l'initiative de
jouer avec les mains de son bébé, de les lui ouvrir et d'y
mettre un objet...

Winnicott décrit trois étapes dans le processus d’in-
dividuation, de I'autonomie psychique de I'enfant ,la pre-
miere etant la dépendance absolue. Il évoque ce lien si
particulier entre la mere et I'enfant, ou le parent “sait”
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ce gue ressent son enfant dans une adaptation “par-
faite” aux besoins du bébé. C’est cette capacité si par-
ticuliere d’empathie de la méere pour comprendre et
anticiper les besoins de son enfant.

Se pose la question de la dépendance a l'adulte ou
plutdt : comment va-t-on soutenir le travail d’autonomie
de cet enfant ? Comment 'accompagner dans ce pro-
cessus, dans sa conquéte d’autonomie ? Conduire I'en-
fant dans ce processus, c’est aussi le reconnaitre dans
ce gu'il est. Quelle place laisse-t-on a ce processus dans
le travail de prise en charge rééducatif au sens large ?
Quand, par exemple, on planifie, on organise, on
séquence pour le jeune, on |'étaye, on émet des hypo-
theses/a ce gu'il semble vouloir exprimer.

Il n'y a peut étre pas de réponse en soi mais il me parait
essentiel de garder en permanence ce questionnement
(la place de I'enfant, la place de I'adulte, gu’induit-on ?...)
dans le travail auprées de ces enfants.

APPORTS ET DIFFICULTES DANS
L’ETABLISSEMENT DE DIAGNOSTICS
DIFFERENTIELS

Tout d’abord, peut-on dissocier les troubles de com-
munication des troubles du comportement, des
troubles de la relation - au sens de troubles envahis-
sants du développement - et comment ?

La plupart des enfants ayant des difficultés sensorielles
combinées a leur arrivée au centre (vers 3-4 ans) ne
sont pas dans une communication codée, linguistique.
C'est au travers du dossier médical, des observations
cliniques des différents professionnels que I'on va ten-
ter d'appréhender les entraves et les capacités de I'en-
fant a étre en interaction avec I'autre, a étre sensible
a la situation, au contact.

Comment I'enfant réagit-il a la mimique, au pointage, a
un signe, a un dessin, au dessin de I'objet qui vient d'étre
manipulé ?

Est- ce que cette difficulté a étre en contact visuellement
s'inscrit dans un trouble du regard d’ordre neuropsy-
chologique ou dans un trouble de type autistique ? Et/ou
les deux a la fois ?

Est-ce que cette incapacité a développer des conduites
symboliques s’inscrit dans le cadre d’un trouble atten-
tionnel qui ne permettrait pas a I'enfant d’avoir un fil
conducteur dans son activité ou cela s'inscrit-il dans un
trouble autistique ? Je peux décliner a l'infini des élé-
ments de ce type.

Il arrive avec une certaine fréquence que ces enfants
presentent des éléments autistiques. Mais ceux-ci sont-
ils primaires ou secondaires ? Sont-ils conseécutifs aux
retentissements des déficits sensoriels combines ? Ce
n’est qu’apres un temps de prise en charge que nous
pourrons preciser, affiner les éléments diagnostics.

VIGNETTE CLINIQUE 4

D, enfant sourde profonde avec une atteinte vestibulaire,
qui & son arrivée presentait des troubles de la relation,
des stéréotypies, des mouvements d’angoisse (débor-
dements pulsionnels) avec auto-agressivité, plus par-
ticulierement dans tous les temps de changement... (fin
d’activité). Progressivement, ces élements de type autis-
tique se sont amendés.

Elle a pu se poser au travers de mises en situation avec
supports visuels, images, pictogrammes et signes. Dans
cette mise en sens progressive, par ce travail d'étayage,
cette enfant a pu construire des reperes stables et plus
sécurisants.

Des évaluations psychométriques ont mis en évidence
des troubles de la séquentialité, des troubles spatiaux
chez une enfant présentant par ailleurs des capacités
de raisonnement. L’'ensemble des observations a mis
en eévidence un trouble linguistique majeur sur le ver-
sant réception.

C’est aujourd’hui une adolescente ouverte, interactive,
qui peut faire face a des changements “imprévus” sans
se désorganiser. Persiste une certaine rigidité, un
mangue de souplesse, méme si elle a beaucoup
cheminé.

Mais ces troubles de la compréhension linguistique sont
tels gu’elle reste fragile et vite insécurisée.

Par ailleurs, il arrive également que nous soyons
amenés a envisager une réorientation vers un éta-
blissement de type hépital de jour.

Il apparait essentiel de mettre en évidence les compé-
tences et les entraves de ces enfants, et cela au tra-
vers des évaluations psychométriques et du travail plu-
ridisciplinaire (orthophoniste, psychomotricienne,
orthoptiste]:

* Pour analyser et préciser les entraves qui mettent
en évidence, paradoxalement, les compétences.

* Dans l'objectif de pouvoir mettre en place des moyens
de compensation qui vont s’appuyer sur les
compeétences.
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¢ Pour eviter ou limiter les erreurs d’interprétation.

Je reprendrai le cas de A a cette occasion. Ces élé-
ments d’ordre gnosique (prosopagnosie mais aussi dif-
ficulté a identifier des images des que le point de vue
n’est pas habituel...) ont été masqués dans un premier
temps par ses troubles visuels (malvoyance) et ont pu
fausser le regard clinique.

Autre situation:I'enfant R qui présentait de telles
entraves qu'il avait été diagnostiqué comme déficient
intellectuel. En fait, R est un enfant dyspraxique (dys-
praxie visuo-spatiale et visuo-constructive) qui de plus
a une apraxie bucco-phonatoire et un trouble de la com-
prehension syntaxigue.

Ce qui avait été mis en évidence c’était I'ampleur de ses
difficultés mais sans analyser celles-ci. Toutes les
épreuves ou I'on demandait a R de produire un dessin,
un assemblage, une construction, etaient impos-
sibles. Et lorsqu’on a pu mettre en évidence chez R ces
capacités de raisonnement, de logique (au travers d’é-
preuves les plus détachées du langage), R est peu a peu
sorti de son apathie, de sa dépression et il a pu se
restaurer.

Mettre en évidence les compétences et les entraves
de I'enfant, c’est aussi reconnaitre I'enfant dans ce gu'il
est, c’est I'aider a mieux comprendre ses propres dif-
ficultés. Iy a un effet de restauration narcissique essen-
tiel. L'enfant se sent comprendre, se sent penser: cela
renforce ses bases narcissiques et facilite le “sentiment
de sa propre continuité d’exister” (Golse. P. 132).

Cela nous amene a évoguer la question de la souffrance
de I'enfant, celle aussi de sa fragilité.

SOUFFRANCE DE L'ENFANT

L’enfant manifeste sa souffrance, il I'exprime linguisti-
guement quand il en a la possibilité.

D pleure quand elle travaille avec son orthophoniste sur
un petit texte et qu’elle n'accede pas au sens. Comme
pour tout enfant porteur d’'un handicap, la souffrance
est |a, dans cette confrontation a la différence, mais ce
qui est peut-étre encore plus singulier chez cet enfant
(deficiences sensorielles combinées), c’est la difficulté
a apprehender ce qui lui arrive, ses entraves (ses
troubles neurovisuels, attentionnels, son atteinte ves-
tibulaire, ses difficultés séquentielles).

Les explications apportées a I'enfant s’averent souvent
positives.

Elles permettent a I'enfant quelquefois de mieux com-
prendre ces difficultés et d’y faire face difféeremment,
mais aussi de se révolter, de rejeter, de s’effondrer.

W, adolescent, a des séquelles de meéningite avec des
troubles praxiques majeurs et une absence d’expres-
sion orale. C'est un jeune toujours coopérant, maotive,
perseverant dans toutes ses réeducations et qui va cas-
ser sa synthése vocale de parole. Il pourra exprimer un
grand plaisir en évoquant cet épisode et dans le méme
temps, il évoquera sa souffrance, sa frustration a ne pas
pouvoir parler lu-méme.

Autre élément souvent évoqué au moment de I'ado-
lescence : ce sont leurs difficultés d’identification, d’ap-
partenance. lls ne se reconnaissent pas dans le regard
gu'ils portent sur les pairs. lls se sentent si différents.

L’ACCOMPAGNEMENT DES FAMILLES

La souffrance des enfants fait écho
a la souffrance des parents

Accueillir la souffrance des parents, c’est recevoir,
accepter, reconnaitre cette souffrance c’est la prendre
comme la réalite de ce que vit cette famille, c’est recon-
naitre les difficultés de I'enfant. Je ne reprendrai pas
ici tout ce chemin que les parents ont a faire dans ce
travail d’adaptation et d’adoption et qui sera éminem-
ment singulier en fonction de cet enfant |a, de ces
parents |a, de leur histoire personnelle... (blessure nar-
cissique, effondrement, deuil, culpabilité, désillusion...)
comme pour tout enfant différent.

L'impact du pluri-handicap sensoriel peut venir com-
pliquer, parasiter le circuit des échanges parent-enfant
par I'inadéquation de la dynamique communicationnelle
de I'enfant et rendra encore plus complexes les “inter-
préetations parentales” (G.Haag).

Dans cet accompagnement des familles, il y a souvent
le temps ou le parent évoque sa relation fusionnelle a
I'enfant: “Je sais ce qu'il veut, ce qu'il aime, je le com-
prends...”.

Joél Roy parle de ce moment comme le “temps d'in-
dividuation” lors duquel les parents investissent I'enfant,
le surinvestissent en “cachette du handicap” selon son
expression (“Le parcours des parents d'un enfant han-
dicapé” de Joél Roy, dans la revue contraste, page 173).
C’est aussi un temps de repli social, de repli sur soi-
meéme.

Puis progressivement, le parent va parler de cet enfant
si difficile a comprendre dans ses comportements, dans
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ses difficultés toniques, dans sa passivité ou son impul-
sivité... dans sa difficulté a s'intéresser ou @ maintenir
un intérét pour I'objet (objet concret comme personne).

Comme le dit Joél Ray, “I'enfant est alors prét aux yeux
de ses parents a montrer ses deficiences” (P. 175 de
la revue Contraste).

Cet accompagnement va se faire non seulement avec
la psychologue mais également avec les différents pro-
fessionnels dans cette explicitation progressive sur les
modalités de fonctionnement de cet enfant la.

Cela va permettre de lever certaines interprétations
douloureuses comme: “ll ne me regarde pas, il ne veut
pas me vair..." par la mise en évidence éventuelle de
troubles du regard d'ordre neuropsychologique.

Cela peut aussi passer par un travail conjoint parent-
enfant dans un échange en “coactif” ou I'on va chercher
I'enfant corporellement et on signe sur son corps face
a sa surdité et a ses troubles visuels par exemple.

Cest aussi utiliser des “outils” de communication
comme bien s(Or les signes mais aussi des photos, des
dessins, des fiches symbole, des pictogrammes, afin de
permettre un acces au sens, de faciliter la relation par
une médiatisation, de canaliser son déficit attentionnel...

C’est tout ce travail d’explicitation qui va soutenir ces
familles aussi dans leur cheminement d’“adoption” de
leur enfant, c’est-a-dire dans ses entraves et ses compeé-
tences. Expliciter les entraves c’est aussi permettre la
mise en evidence de compétences éventuelles.

Cela peut étre aussi quelquefois de lever la notion de
déficience intellectuelle que la famille porte sur son
enfant.

Il est également essentiel de rester vigilant afin de ne
pas enfermer cette famille dans des modalités réé-
ducatives, dans des outils de communication aug-
mentatifs, c’est-a-dire de laisser la place nécessaire a
I'expression de leur souffrance, de leurs incertitudes,
de leurs questionnements.

Des diagnostics en “cascade”

Il arrive qu’apres I'annonce d'un handicap et notamment
dans le cadre de syndromes comme le syndrome de
CHARGE qui associe plusieurs éléments, la famille res-
sente un effet de cascade comme si elle avait a gérer
au plus urgent, d’abord les troubles de déglutition, les
troubles alimentaires puis I'hypotonie, puis la surdité,
puis I'atteinte visuelle...

Il'y a quelguefois un effet de morcellement, de suc-
cession et lorsqu’au décours de la prise en charge, on
identifie des difficultés (visuelles ou autres] qui jus-
gu’alors n’avaient pas été mises en évidence car sou-
vent masquees par d’autres, cela peut-étre vécu de
facon extrémement persecutoire.

M. G qui face a ce nouvel elément (probleme gnosique
visuel), s’était effondré : “Ca ne s’arrétera jamais, je n’ai
plus rien a attendre !...". |l se désengagera et ne parti-
cipera plus a la prise en charge aupres de son fils
durant une longue période.

Certaines familles peuvent vivre des épisodes d’effon-
drement suite & un nouvel élément diagnostic venant
peut-étre réactualiser I'annonce initiale.

CONCLUSION

Il est difficile pour ces familles de s’approprier la com-
plexité des difficultés de leur enfant (comprendre les
compétences, les entraves, les troubles de communi-
cation que cela génere) et de rester aussi dans le
méme temps dans l'incertitude quant au devenir de leur
enfant: (pourra-t-il faire des acquisitions scolaires ?
Pourra-t-il s’approprier la lecture ?...).

L’évolution de ces enfants n’est pas homogene et laisse
beaucoup d’incertitude quant a leur devenir. Incertitudes
gue partagent egalement les professionnels.

Par ailleurs la clinique montre différents aspects:

1) La temporalité nécessaire a la progression, aux
acquisitions, aux apprentissages peut étre radicalement
différente, dans le sens d’'un “allongement” du temps
mais aussi dans le sens d’une discontinuité.

2) D’autre part, c’est avant tout I'enfant qui va nous
conduire, par sa perseverance, son adhésion au travail
et/ou par son désengagement et son opposition
eventuelle.

La question de I'orientation est souvent compliquée et
douloureuse pour les familles dans le cadre de déficits
sensoriels combineés.

Dans cette recherche d’etablissement, le pere de B,
enfant qui a une atteinte matrice, visuelle et auditive,
dira: “Mon enfant est malhandicapé”. +*

Isabelle VERGRIETTE, Psychologue, INJS de

Paris
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Rééducation cognitive de Uaudition

ntendre avec un implant cochléaire

offre un nouveau champ de possibi-

lités grace a la plasticité cérébrale et
aux possibilités adaptatives de chaque
enfant, adolescent ou adulte présentant une
surdité. Alors que le nombre de personnes
disposant de ces systémes de stimulation -
directe des neurones auditifs ne cesse de SRl ir s
croitre, les résultats actuels au niveau du lan- E:I.T‘I.l
gage sont tres divers.

Les rééducations a proposer se doivent d’étre spécifiques afin de per-
mettre aux personnes sourdes de traiter le langage, d’extraire des
informations utiles du monde sonore environnant et de communi-
quer dans diverses situations. Alors qu’il est indéniable que la qua-
lité de vie et le devenir des personnes avec des surdités profondes -
congénitales ou acquises - se sont considérablement modifiés, les
résultats sont trés hétérogenes, 'amélioration des performances
peut prendre plusieurs années et les routes empruntées sont fort
diverses.

Dans ce livre, élaboré a partir d’une pratique de plus de 20 ans aupres
d’une population d’enfants, d’adolescents et d’adultes présentant
des surdités et ayant de plus en plus souvent recours aux implants
cochléaires, nous proposons une approche actualisée. Les données de
larecherche et les rééducations quotidiennes nous orientent vers une
approche cognitive de la rééducation orthophonique postimplanta-
tion cochléaire.

Aprés une premiére partie sur ’apport des
données neurologiques et leur implication dans la
plasticité, nous proposons des apprentissages
adaptés dans cinq domaines : vigilance et atten-
tion, conscience phonologique, flexibilité, émo-
tion et imagerie mentale, mémoire. Ce travail
permet de passer de la reconnaissance du prénom
a l'usage du téléphone. Les 100 exercices spéci-
fiques et entrainements de complexité croissante
et accessibles sur le CD rendent possibles des
entrainements a domicile associés a la rééducation.

Matériel :

¢ 100 exercices avec différents niveaux de difficulté,
congus pour travailler : L’attention auditive / Le flux
de mots / Les émotions / L’automatisation des processus
d’écoute / La conscience phonologique / La voix motrice
et 'intelligibilité / Les acces lexicaux / L’imagerie men-
tale / Les doubles taches / La mémoire.

¢ 18 tableaux,

¢ 1 jeu de cartes,

¢ 1 Cd-rom pour impression et possibilité de travail a domicile avec
I’entourage.

Auteur : Annie DUMONT, Ortho Edition, mars 2013, 69 €.

Site : httl)://www.or‘r hoedition.com
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PsYCHOLOGIE

Dimension thérapeutique des groupes
de parole proposés aux parents

PAR DOMINIQUE SEBAN-LEFEBVRE

Forte de son expérience de psychologue clinicienne et de psychothérapeute dans différents
services spécialisés aupreés d’enfants sourds, Mme Dominique Seban-Lefebvre intervient
depuis plusieurs années comme formatrice (CNEFDS Chambéry., DU Surdité et santé
mentale Paris). Formée aux thérapies de groupe au (CIRRPAY), la synthése qu’elle nous
propose ici sur la dimension thérapeutique nous sensibilise sur ce qui peut se jouer dans
un groupe interne a ’institution avec la mise en mouvement d’une dynamique
relationnelle et émotionnelle ou lors d un travail d°élaboration de pensées communes.

Cette réflexion arrive a point nommé aprés une premieére présentation du travail aupreés
des familles de trés jeunes enfants sourds au CAMSP de Marseille. Les trimestres
prochains. la série d’articles sur ce théme se poursuivra avee diverses expériences de
groupes s’adressant a d’autres publics et dans des cadres différents (interne ou externe a
PIinstitution) : groupes de parents d’adolescents sourds. groupes de “vieux” parents dont les
enfants sourds sont devenus adultes. groupes d’adultes sourds en cours d’ implantation

cochléaire...

QUEST-CE QU'UN GROUPE ?

Le mot “groupe” est un mot récent qui date du XVIleme
siecle et qui définit “une collection d’'individus, fait de
nceuds et de cercles”. Des Penfance, le groupe consti
tue un fait socialement incontournable, la premiere
expérience étant pour 'enfant le groupe familial.

Le groupe vehicule une image contrastee, il serait tantot
la meilleure, tantdt la pire des choses, il est méme
considéré comme un mal nécessaire.

Le groupe serait a la fois utile et essentiel mais aussi
aliéenant et dangereux pour la dignité, la liberté et Fau-
tonomie de Findividu. ll faut prendre en compte cette
apparente contradiction.

L’enfant, pendant toute sa scolarité, va vivre et se
construire en groupe, puis vivre en société au sein de
groupes. En ce qui concerne les enfants sourds, on peut
souligner gu'ils sont souvent mis en groupe, groupes
d’orthophonie, groupes-classes... Les institutions qui
accueillent des enfants sourds au sein des SAFEP, SEF-
FIS, SES, ont une grande expérience du groupe, et par-
ticulierement
des petits
groupes.

L’approche thérapeutique
dans le cadre d’un groupe
permettrait a chacun des
participants d’aborder des
problemes qu’il ne pourrait
résoudre seul

Le travail de
groupe est
maintenant
considéreé
comme pou-

vant permettre une approche thérapeutique a part
entiere. Car d’apres Pontalis la situation en groupe
“pose a chacun (des participants] des problemes qu’il
lui est rigoureusement impaossible de résoudre seuf.

Iy a plusieurs types de groupes, d'observation, de ree-
ducation, etc. Nous nous concentrerons sur les
groupes a visée thérapeutique afin de questionner la
dimension thérapeutique qui peut exister dans un
groupe de parents, que ce soit un groupe de parents
d’enfants sourds ou un groupe de parents d’enfants
entendants suivis en institution.

A QUI S’ADRESSE-T-ON DANS UN
GROUPE ?

Un groupe selon Anzieu est une enveloppe qui fait tenir
ensemble des individus. Il utilise I'image du groupe
comme un corps dont les participants sont des
membres. Le groupe, en effet, ne se réduit pas a une
somme d’individus.

Longtemps on a mis en balance une approche qui ne
prend en compte que la dimension groupale et une qui
ne s’intéressait qu’'a la problématique individuelle en
groupe. Va-t-on s'adresser a chacun des individus com-
posant le groupe, ce dernier servant de caisse de reso-
nance eventuellement, de lieu de projection, ou au
contraire prendre en compte uniguement la dimension
collective ?
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Pourtant on ne peut opposer lindividu au groupe
puisque chacun y dépose des parties ignorées de lui
méme et participe ainsi a la constitution de ce lieu de
rencontre des parties mutuelles plus ou moins
indifférenciéees.

La mise en groupe a aussi indiscutablement une dimen-
sion excitante, qui par les débordements provoques
risque de conduire a une veritable attaque de la pensee.
Ainsi les membres d'un groupe pourront formu-
ler:“nous n‘ar-
rivons a rien’,
“nous sommes
incapables de
faire fonction-
ner le groupe”.

Le cadre du groupe et sa
permanence sont importants
a maintenir dans cet espace

de rencontres ou naissent

émotions et pensées ,
Le groupe n'est

pas unique-
ment un lieu de
rencontre, c'est aussi un espace ou naissent des emo-
tions et des pensées communes. Il faut pour cette rai-
son souligner I'importance du cadre et de sa
permanence.

communes

Le déeploiement d’'un processus groupal est en lien
direct avec le sentiment d’appartenance, phénomene
que 'on peut retrouver au sein de groupe de parents.

QUEST-CE QU'UN GROUPE
THERAPEUTIQUE ?

Dans un groupe, linconscient est présent a tout
moment et infiltre le fonctionnement du groupe, quand
il ne le guide pas. Les fantasmes individuels résonnent
entre eux et peuvent créer des tensions groupales. Le
groupe libre favorise une régression des comporte-
ments a des stades de développements antérieurs et
la symbolique sexuelle du langage est particulierement
importante dans un groupe. Pontalis fait méme I'hy-
pothése d’'une communication des inconscients.

W.R. Bion considere gue le groupe se constitue dans
son fonctionnement comme une entité spécifique, indé-
pendante des individus qui la composent. Il peut de ce
fait exister dans tous les groupes une angoisse latente
de l'identité du moi.

Les écrits de Pontalis, Anzieu et Kaes développent enfin
lidée que le groupe acquiert un statut d’objet psychigue.

S.H. Foulkes pense que le thérapeute a pour taches de
participer a la création de I'espace du groupe et de
veiller a sa sauvegarde. Ses interventions viseront a pas-
ser d’'une situation collective a un effet de groupement

qui permettra d’'aménager un espace de pensée, une
aire de symboalisation, limité par une enveloppe com-
mune dont la
constitution fait
partie des prin-
cipaux organi-
sateurs grou-
paux. Selon R.
Kaés les orga-
nisateurs groupaux sont au nombre de quatre : “limage
du corps”, “la fantasmatique originaire”, “les complexes
familiaux et imagoiques”, “l'image de I'appareil psychique
subjectif”. lls soutiennent le développement du lien grou-
pal et le développement des formations intrapsychigues
singulieres. Anzieu en ajoute un autre : “le complexe
d’CEdipe”. Ces cing organisateurs, indépendants quant
a leur nature, sont interdépendants quant a leur fonc-
tionnement. lls sont présents dans tous les groupes.

Le thérapeute participe a la
création de l’espace-groupe et
vetlle a sa sauvegarde

Les différentes phases d’un groupe
Anzieu en a décrit quatre:

+ Dans la premiére, des alliances se nouent mais on
sent des angoisses de perte d’identité autour de Fin-
difféerenciation. En effet, I'étude psychanalytique des
groupes a montré I'existence d’angoisses primitives
(angoisses persécutives, angoisses deépressives,
angoisse de morcellement du corps, angoisses devant
le désir d’'une fusion symbiotique dans le groupe) qui
mettent en difficulté la personnalité individuelle et expli-
guent les résistances.

Ainsi Anzieu évoque les débuts de réunion, “quand cha-
cun est géne, que les uns se retirent sur leur ile et que
les autres foncent dans le tas et tentent d’accaparer
le groupe ; deux facons opposées de parvenir au méme
but:preserver I'image du Moi mythique, I'image sous-
jacente a ces comportements et a ces émais anxieux,
l'image commune au groupe - qui n‘est pas encore
groupe - est I'image du corps morcelé”.

¢ Dans la deuxieme phase on recherche les mauvais
objets du groupe, le bouc émissaire actif ou passif. Le
therapeute doit accepter que le groupe lui dépose ce
qui est angoissant, intolérable.

Le groupe peut alors se constituer.

+ Dans la troisieme phase, le thérapeute estintégré au
groupe qui vit dans la toute-puissance. On est bien
ensemble et on projette sur I'extérieur ce que I'on avait
projeté avant sur le thérapeute. C'est ['illusion groupale.

+ Dans la quatrieme phase Fidéalisation du thérapeute
ne tient pas, ainsi que Fidentification a celuici, cela va
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nous renvoyer a la castration, a I'idée que quelque chose
a été perdu, de passe. Les difféerences de générations,
de sexes... reapparaissent alors.

La durée du groupe est donc liée a ces differentes
phases.

Transfert groupal ou individuel

Il est important avant la mise en groupe de mettre en
place des entretiens individuels préalables.

Cela permet d'affronter Finconnu du groupe protégé par
le sentiment d’avoir établi un lien particulier avec le thé-
rapeute. Ce dernier nourri par I'expérience de chacun
a pu se centrer davantage sur I'écoute de ce qui com-
mun. Dées le début il peut travailler sur la constitution
de I'enveloppe
groupale.

Les entretiens individuels
préalables avec le thérapeute
lut permettent de se centrer

sur lécoute de ce qui est

C'est ainsi que
dans un groupe
thérapeutique,
toute tentative
pour nouer des
relations parti-
culieres avec un autre, quel gu’il soit, doit étre
considéréee comme une défense vis-a-vis du fonction-
nement groupal et analysé comme tel.

commun

Le dispositif a donc pour but de privilégier la mise en
évidence de difféerents mouvements groupaux et d’e-
tudier leur impact sur la problématique individuelle.

De plus quand le travail en groupe se termine, ce dis-
positif a la particularité de permettre le désinvestis-
sement collectif de I'objet groupe, conjointement a I'e-
laboration des angoisses de séparation.

QUEL ROLE POUR LE THERAPEUTE ?

La prise de conscience de I'importance des implications
personnelles et des sollicitations inconscientes nous
amene a conseiller une formation spécifique avec sen-
sibilisation a la dynamique groupale et supervision de
groupes.

On peut souli-
gner que dans
un groupe
comme dans
un travail indivi-
duel I'analyse
personnelle
peut étre une
aide précieuse.

Animer un groupe
thérapeutique nécessite une
formation spécifique avec

sensibilisation a la

dynamaique groupale et
supervision

QUEL DISPOSITIF ?

Les animateurs

Le groupe peut étre conduit par un ou deux théra-
peutes. Nous y reviendrons plus loin.

Les participants

Plusieurs possibilités plus ou moins modulables exis-
tent. Les groupes fermés sont constitués de partici-
pants clairement identifiés et en nombre limité. Les
groupes fermés a durée non déterminée a l'avance per-
mettent de se centrer sur la dynamique groupale, ce
qui facilite le repérage des différents mouvements grou-
paux et leur éventuelle élaboration interprétative. Si ce
n‘est pas possible sur le plan institutionnel on peut
mettre en place des groupes plus ouverts comme les
groupes slow open, c’est-a-dire ouverts jusqu’a ce que
le nombre fixé soit obtenu. Les groupes ouverts sont
plus délicats a gérer et le travail thérapeutique y est plus
ardu.

La taille d’un groupe et sa durée

Elles ont été étudiees dans la dynamique de groupe, sur-
tout au niveau de la communication. Un groupe exige
au moins 3 personnes et au plus 12 a 15 personnes,
cela dépend de I'objectif du groupe.

Le groupe permet un certain travail psychique, comme
une thérapie il a un début et une fin.

Quel groupe dans quelle institution ?

JB Chapelier rappelle que “toute societe supporte mal
les désordres, en particulier celui induit par la maladie
(et encore plus Ia folie). La societe met en place des ins-
titutions comme ces cerémonies pour sauvegarder son
homéostasie, en donnant un sens au désordre et en
proposant des rituels comme meédiation entre l'individu
et le groupe social’. La société et l'institution et le groupe
sont comme des poupées gigognes emboitées les unes
dans les autres. L'institution est un contenant.

Dans une institution il y a interdépendance sursignifiée
dans le fantasme entre la vie affective des individus et
de l'institution dont ils font partie.

Dans les institutions d’enfants les inévitables références
culturelles a la famille viennent encore renforcer cette
problématique. Dans ce contexte le groupe serait-il un
obstacle ou au contraire une ouverture a un travail effi-
cace avec le parent en tant qu’individu ?
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De nombreuses institutions répondent en proposant des
groupes d’enfants ou de parents avec des projets qui
peuvent étre aussi bien informatifs que thérapeutiques.
La dimension institutionnelle est souvent oubliée, or la
mise en place d'un groupe de parents a des incidences
sur le plan institutionnel: d'abord par les alliances qu’elle
genere et aussi par ce que cela dévoile sur le fonc-
tionnement du service. Par alliance nous entendons les
liens que tissent les cothérapeutes pour animer ces
groupes, liens qui vont révéler d'autres alliances entre
différents
cercles ou caté-
gories profes-
sionnelles au
sein de l'institu-

Sont souvent oubliées les
incidences institutionnelles
de la mise en place d’un

groupe interne a tion.
Dz : T
I’établissement

L'alliance la plus
courante pour
animer un groupe de parents est celle du duo ortho-
phoniste et psychologue, mais il peut y avoir médecin
ORL et psychologue ou psychologue et psychiatre. Ces
alliances vont nous éclairer sur les intentions des pro-
fessionnels dans la constitution de ce groupe. Et on
pourra constater qu’il s'orientera soit vers la réédu-
cation ou vers un travail psychologique ou vers un tra-
vail thérapeutique.

Pour JB Chapelier les groupes sont constitués soit de
facon “endogamique” ([méme formation, méme fonction,
méme expérience) soit de facon “exogamique” (autre
fonction, autre formation, age différent). Le groupe est
animeé par des professionnels ayant des formations
identiques ou non et Chapelier constate qu'au sein d'une
méme institution, ce choix est toujours fait de la méme
facon, quel que soit le groupe. Pour lui c’est le fonc-
tionnement exagamique qui est le plus fréquent.

Ces alliances ont pour effet d’aider au bon fonction-
nement de Finstitution. Mais elles peuvent avoir aussi
pour but d’abraser les conflits internes.

Par exemple, on rencontre souvent dans les institutions
des clivages
autour des
methodes : faut-
il utiliser le
LPC ? Faut-il
proposer la
langue des
signes ? Que
penser du diagnostic et de Iimplant précoce? Les
alliances entre différents professionnels peuvent alors
avoir pour projet de désamorcer d’éventuels conflits au
sein de
I'équipe.

Avant de mettre les parents
en groupe, réfléchir
Y3 s L
aux : “pour quoi faire ?” et
“avec qui ?”

Autant de débats qui traversent les institutions et qui
peuvent étre abordés par les parents. Parfois la dis-
cussion n'est pas close au sein de linstitution et le
groupe de parents va réveiller des désaccords ou des
dissensions internes. Il est important, avant de mettre
les parents en groupe, de réfléchir au pourquoi de cette
mise en groupe, avec qui et pour quoi faire.

Mais il arrive fréquemment que cette prise de
conscience arrive en cours de groupe. Il ne faut pas
oublier que tout groupe au sein d’'une institution, que
ce soit un groupe d’enfants ou de parents sera une
caisse de résonnance des fonctionnements et des éven-
tuels dysfonctionnements.

QUEL DISPOSITIF POUR UN GROUPE DE
PARENTS D’ENFANTS SOURDS ?

“Etre parent d’enfant sourd, dit Claire Eugéne, n’est
qu’une modalité d'étre parent, bien sar. C'est un voyage
dont le point de départ a genéralement éte choisi : avoir
un enfant, mais dont l'itinéraire s'infléchit brutalement
avec le diagnostic de surdité; voyage dont la compagne
trop souvent fréquente est I'angoisse qui va s'accrocher
avec delices aux points de reperes contradictoires ou
confus posés sur le trajet par une ‘théorie” de pro-
fessionnels dont les théories bien souvent s'affrontent’”.

La aussi concernant les groupes de parents des théo-
ries s'affrontent en effet, faut-il faire des groupes en
considerant le groupe comme une collection
d’individus ?

Faut-l prendre en compte les mécanismes groupaux ?
A quelle théorie va-t-on se référer ? Il peut y avoir des
prises en charge individuelles mais aussi des groupes
thérapeutiques qui peuvent étre animeés par des pro-
fessionnels, orthophoniste, psychologue... La réponse
au sein du groupe sera-t-elle groupale ?

Le groupe des parents parait obéir a une nécessite,
celle d'impliquer les parents dans le processus de chan-
gement de leur enfant en créant une dynamique autour
des échanges entre parents.

Mettre ensemble des parents d’enfants sourds autour
de ce que vivent
leurs enfants
n‘est pas si
simple. Les
parents y expri-
ment leurs

Tenir compte de la langue

des parents : la difficulté

qu’ils ont a se comprendre
rejoint celle qu’ils ont a

empecherments communiquer avec leur
a communiquer que d
avec leur enfant sourd.
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enfant. Les diffi-
cultés de com-
munication des
parents eux-
mémes vont
apparaitre,
pour s’exprimer
en francais
pour certains ou du fait de la surdité pour d’autres. Il
faudra tenir compte de la langue des parents et ce tra-
vail indispensable mais compliqué pourra s’appuyer sur
des interpretes par exemple de service inter-migrants.

Les différences entre enfants
et les particularités du projet
de chacun seront souvent le
point de départ d’un travail
groupal

Il'y aura aussi au premier plan les différences entre les
enfants, certains portent des appareils, d’autres des
implants, certains parlent d'autres s’expriment avec des
signes. Les particularités des projets faits pour
chaque enfant sont aussi présentes : I'inclusion, l'inté-
gration, la scolarité en milieu spécialisé, en classes
spécialisées.

Ces spécificités sont au départ au cceur des échanges
mais vont-elles le rester ?

Estce que c’est ce qui distingue ou ce qui rassemble
qui va permettre que se constitue un groupe de
parents ? C'est souvent le point de départ d’un travail
groupal.

Claire Eugéne conclue : “Inconscient-Conscient-Angoisse-
Regression-CEdipe-Narcissisme-Langue-Origine-Filia-
tion-Transmission-Castration-Etrangete-Perte-Mort-
DeuilDeéni-Inconnu-Culpabilite-Traumatisrme-ReelHmagin
aire... emergent ou sont toujours la en filigrane et dan-
sent un curieux ballet avec un rythme et des figures
dont chaque parent est le choregraphe involontaire”.
Elle pointe par ces mots I'importance des enjeux incons-
cients qui sont a I'ceuvre.

Il peut y avoir aussi des échanges d'information et de
conseils, mais aussi partage d’émotions et de sentiment
afin d’étre rassurer dans sa capacité a étre parent. |l
faut devenir ou redevenir parent non pas d’'un enfant
sourd mais d’un enfant qui est sourd.

CONCLUSION

Il est donc important quand on fait un groupe dans une
institution, que ce soit un groupe de parents ou un
groupe d’enfants, de ne pas oublier que ce groupe s’ar-
ticule a l'institution, qu'’il parle d’elle, de ses attentes, de
ses dysfonctionnements et de sa dynamique, et de tenir
compte de la dimension inconsciente qui existe dans
tout groupe entrainant des agirs qui sont censés tenir
lieu de parole, des passages a l'acte.

Toutes ces réactions sans cet élément de compreé-
hension, pourraient nous paraitre incompréhensibles.

La mise en groupe est parfois nécessaire, souvent bene-
figue, mais il ne faut jamais en oublier ces enjeux qui sou-
vent nous dépassent. %

Dominique SEBAN LEFEBVRE, Psychologue

clinicienne, Psychothérapeute

* Cercle d’études francaises pour la formation et la recherche : approche
psychanalytique du groupe, du psychodrame, de Iinstitution
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Analyse de la voix chantée en
production chez des enfants sourds
implantés et appareillés

Etude de cas - Mémotire d’orthophonie 2012

MYRIAM DE LA FOREST-DIVONNE, MARIE LORRAINE MICHON, ISABELLE PRANG,
Service ORL du Pr N. GARABEDIAN, Hépital Universitaire Necker, Paris

Cet article tiré d’un mémoire d’orthophonie (consultable a la bibliothéque de la faculté de
médecine Pitié Salpétriére de Paris) nous montre qu’il est possible. pour certains enfants
sourds implantés et appareillés. de produire une voix chantée de qualité correcte, source
de satisfaction pour les enfants et de grande joie pour les proches.

INTRODUCTION ET PROBLEMATIQUE

Si la surdité est le handicap le moins visible, elle est aussi
le handicap sensoriel le plus répandu chez I'enfant (inci-
dence a la naissance: 1,/1 000).

Aujourd’hui gréace aux nouvelles avancées de I'implan-
tation cochléaire, le monde sonore est accessible aux
enfants sourds méme dans les déficiences auditives
profondes. Bien gu’il existe des variabilités individuelles,
les bénéfices de I'implant cochléaire précoce sont
reconnus: on sait qu’il permet la réhabilitation de la per-
ception et de la voix parlée en donnant acces au déve-
loppement phonologique et linguistique.

Qu’en est-il de la voix chantée?

Le chant permet une construction affective et un déve-
loppement personnel. Il est facteur d'intégration
sociale et culturelle. |l facilite les échanges entre
parents, adultes et enfants.

Le sourd chanteur un paradoxe... rendu possible grace
a Fimplant cochléaire ?

L'implant cochléaire réhabilite toutes les fréquences de
la parole, il donne acces aux modulations de la voix
parlee (Riviere et Orreteguy, 2008).

Dans les esprits, surdité profonde et voix chantée sont
antinomiques... pourtant, le chant possede un grand
nombre de caracteristiques qui sont exploitées avec les
enfants sourds pour construire le langage oral, mais
aussi pour le développement psycho-affectif, cognitif et
social. La méthode verbo-tonale (Pr Guberina) en est
une preuve toujours vivante. Le chant suscite du plai-
sir, des eémotions. Il est universel. Il a existé de tout
temps, il est présent dans toutes les cultures.

HYPOTHESES

Avec un Implant cochléaire et une éducation auditive
précoce, les enfants sourds peuvent chanter...

..Mmais on retrouve des caractéristiques vocales
propres a la surdité.

Pour notre groupe, le rythme est mieux reproduit que
la mélodie. La mémoire auditive est bénéfique pour Fap-
prentissage du chant

PROSODIE ET MODULATIONS CHEZ
L'ENFANT

On définit la prosodie comme I'ensemble des faits supra-
segmentaux. Elle se détermine par deux aspects:les
parametres acoustiques (hauteur, durée, intensité] et
perceptifs (mélodie, rythme, intonation).

L'expérience auditive prénatale explique la sensibilité
particuliere pour certains stimuli acoustiques entendus
des le stade feetal. L’enfant a déja un vécu sonore a la
naissance, il est déja sensible a la prosodie et au rythme.

In utéro, a 35 semaines le bébé percoit toutes les fré-
guences. La structure mélodigue passe mieux a travers
I'abdomen que la parole. A 1 mois, le bébé est capable
de mémoriser les profils intonatifs de sa langue mater-
nelle et il est capable de les reproduire. A 2 moais, il
reconnait une musique familiere, apprécie la conso-
nance et la dissonance. A 3 mais, il percoit la fréquence
fondamentale ce qui permet d'identifier la voix d’une per-
sonne (G. Dehaene/CNRS).
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AMPLITUDE VOCALE

La parole et le chant sont produits par les mémes
organes vibratoires. Chez Fenfant francophone, la frée-
quence de la voix est autour de 300 Hz. Les enfants
sont donc sopranos ou altos.

La tessiture de I'enfant évolue et augmente avec I'age: a
2 mois environ la “tessiture” du bébé est de 5 demi tons,
centrée sur des fréequences mélodigues aigués. Elle aug-
mente peu a peu pour atteindre une amplitude d’une
octave vers I'dge de 7 mais, puis deux octaves vers 8
ans.

Analysons Famplitude vocale des enfants sourds de
notre étude par rapport a celle des enfants normo-
entendants.

Le sens de l'ouie traite la temporalité d’'une facon par-
ticuliere : I'alternance silence-bruit permet d’élaborer la
notion de rythme et permet aussi la symbolisation de
la discontinuité. L'enfant développe sa voix par imitation
de celle de I'adulte.

La maturation des organes phonatoires se fait jusqu’a
I'adge de 56 ans, age auquel le systeme phonétique est
complet et les mouvements les plus fins peuvent étre
contrdlés. Vocalisations et babillage apparaissent plus
tardivement et de facon perturbée chez le bébé sourd
qui distingue moins de sons.

Quelles sont les capacités des enfants sourds de notre
étude a reproduire le schéma intonatif, compareés a
leurs pairs normo-entendants ?

PROTOCOLE ET POPULATION

Deux comptines chantées “Alouette” et “Promenons-
nous dans les bois”, ont été retenues en raison de leur
aspect rythmique et répétitif. Elles sont proposées en
voix chantée indirecte (c’est-a-dire en répétition), avec
support imageé pour faciliter I'interaction.

La population contréle

63 enfants normo-entendants de moyenne section de
maternelle et de grande section.

La population étudiée:
+ 5 enfants sourds de MISM:

¢+ 1 ayant une surdité sévere évolutive, diagnostic a 21
mois, appareillage a 22 maois,

+ 3 ayant une surdité profonde congénitale, dépistée en
maternite, étiologie connue Cx26, implantés respecti-
vement & 18 mois, 19 mois et 23 mois,

¢+ 1 ayant une surdité profonde acquise (meéningite a 5

mois), implantation bilatérale séquentielle a 9 mois et
14 maois,

+ 2 enfants sourds de GSM:

¢+ 1 ayant une surdité sévere évolutive, diagnostic a 8
mois, appareillage a 10 mois,

¢ 1 ayant une surdité profonde acquise a 47 mois
(meéningite), implantation bilatérale simultanée a 48
mois.

Nos sept sujets, tous suivis au Service ORL de I'HOpi-
tal Armand Trousseau a Paris, répondent aux criteres
suivants:

+ |lIs ont bénéficié d’'une éducation orthophonique pré-
coce et réguliere (1 a 3Rl),

+ lIs sont scolarisés en maternelle dans leur école de
quartier,

* La surdité est sévere a profonde,

* | 'age en MSM et GSM correspond a I'age de leurs
pairs normo entendants,

+ lls ne présentent pas de troubles assaociés,

* Le moyen de communication privilégié est le langage
oral,

+ Niveau d’expression : phrases simples, intelligibilité a
5,

* |Les résultats perceptifs MLO sans LL sont supérieurs
ou égal a 90 %.

Le modele de Hargreaves et Galton (Deliege et Sloboda,
1995]) décrit 5 phases dans le développement musi-
cal:la phase sensori-motrice (O-2 ans) lors de laquelle
I'enfant peut reconnaitre les contours melodiques, la
structure de la phrase musicale, les variations d'in-
tensité. |l sait répondre au chant sur le plan moteur. La
phase figurale (2-5 ans) ou apparait la capacité a dis-
criminer difféerents intervalles. Si les chansons sont
reconnaissables et bien articulées, il N’y a pas encore
de cohérence tonale. A ce stade les expressions vocales
de l'enfant fusionnent chants spontanés et chants
connus. Les productions en voix chantée d’enfants de
4 a 5 ans se trouvent selon ce modele, en phase
figurale.

Observons le développement musical des enfants
sourds de notre population.

Qu’est-ce qu’une comptine ?

La comptine est un petit texte chanté ou récité par les
enfants, qui repose sur des jeux de langage. Elle se tra-
duit souvent par une créativité verbale sous forme de
jeux de mots et de rimes et évoque des themes propres
a I'enfance. Elle favorise la construction de soi, 'inte-
gration scolaire et sociale. Le rythme est la base de la
comptine et facilite sa mémorisation et son intelligibi-
lité. Il est parfois associé a des gestes. La comptine est
constituée de courtes séquences a caractere narratif
dont le lexique et la syntaxe sont accessibles a I'enfant
par leur simplicité. Sa meladie, tres simple, véhicule I'é-
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tat émotionnel de la situation évoquée dans la comp-
tine. De plus les composants prosodiques facilitent la
compreéhension (Sarrazin).

La comptine permet de fixer par la répétition, des rituels
et des connaissances de base. Elle comporte des rimes,
assonances et allitérations qui favorisent I'acquisition
de la conscience phonologigue.

DEMARCHE ANALYTIQUE

Nous avons enregistré tous les enfants et nous avons
effectué deux analyses:

+ 1 analyse subjective inspirée du VANFIBR proposeé a
un jury d’écoute naif (J1) et a un jury d’écoute avisé (J2)
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+ 1 anaiyse objective: ie rythme et la méiodie a partir
de la partition musicale.

Le rythme s’attache au nombre de temps marqués sur
Fensemble de la partition et au respect de la valeur tem-
porelle de chaque note. La mélodie étudie les courbes
mélodiques de la voix chantée des enfants, la justesse
des notes et le schéma intonatif.

Observations
Population contrdle:

+ Les enfants sont heureux de chanter, rares sont les
refus:seuls deux enfants sur les soixante-trois (un
garcon et une fille) refusent de chanter seuls face au
micro.

¢ Les enfants passent par petits groupes, ils sont
contents de chanter ensemble et de s’écouter. Les
chansons suscitent de nombreuses anecdotes de la
part des enfants.

* Les enfants n'ont aucune conscience du “chanter
faux” et s’appliquent avec plaisir. Il n’y a ni honte ni
moqueries, quand I'un se trompe tout le monde rit
ensemble.

* On observe une amélioration importante entre 4 ans
et 5 ans en concentration mais aussi en justesse.

+ S'ils ne chantent pas tous juste, ils ont déja tous le
sens du rythme.

* | ’écoute du modele les aide beaucoup, tant pour la
justesse que pour les paroles.

Population étudiée :

¢ les enfants sourds semblent davantage condi-
tionnés et vivre ces passations comme une veritable
situation de test. lls sont moins spontanés et ne s’é-
cartent pas de la consigne pure:aucun ne raconte
d’anecdote. Ce n’est pas pour autant une manifestation
de désintérét pour 'activite.

* Les enfants sont souvent plus intimidés, tant par le
micro que par l'idée de chanter seuls. Il faut parfois
chanter plusieurs fois avec eux pour obtenir une pro-
duction.

+ Lintensité vocale des enfants sourds est souvent plus
faible que celle des enfants normo-entendants.

+ Bien que ce ne soit pas I'objet de notre étude, nous
remarquons également que l'intelligibilité et I'articula-
tion sont parfois altérées par rapport a celles des
enfants controle

Jury 1 : analyse subjective "Promenons-nous dans les
bois” moyenne section de maternelle
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Jury 2 : analyse subjective “Promenons nous dans les
bois” moyenne section de maternelle

5 i
| 5 ot
| e el
| 4 [ G
5 4
| i iy
| 254
-
__E___ [ FIs)
| 15
| 11 Hry
| G5 =
1] T
et b yiEomke  Shme Dot Ay
pmiah

CONNAISSANCES SURDITES « JUIN 2013+ N°4a4



Voix chantee et implant cochleaire

On observe peu de différences entre les notes
données par les 2 jurys (naif et avisé).

La rubrique “appréciation générale” montre des résul-
tats proches entre les enfants normo entendants et les
enfants sourds. La mélodie obtient un meilleur résultat
pour les enfants NE. 2 enfants sourds de IMISM se déta-
chent avec de meilleurs résultats sur tous les criteres
(diagnastic précoce, implantation cochléaire a 18 et 19
mois).

Les 2 jurys ont observés de meilleurs résultats en GSM
par rapport a la MSM, ceci pour tous les enfants. Le
jury avisé a reconnu les enfants sourds par la faible
amplitude meélodique, une articulation imprécise ou un
débit haché.

Jury 2: “Alouette” grande section de maternelle

miriln:
BiH

L’enfant sourd profond porteur d’'un implant cochléaire
(méningite a 47 mois, IC a 48mois) obtient de meilleurs
résultats que I'enfant atteint d’'une surdité sévere bilaté-
rale (diagnostic et appareillage a 10 mais).

Resultats de I'analyse objective : rythme
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Pour les 2 populations, la valeur des notes est moins
respectée que le nombre de temps global. On observe
des résultats proches entre les enfants sourds et la
population contréle. Un enfant sourd IC obtient de
meilleurs résultats que ses pairs normo entendant. Plu-
sieurs arguments : diagnostic précoce, IC a 18 mais,
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famille de musiciens. Les moins bons résultats concer-
nent I'enfant sourd sévere appareillé.

Resultats de I'analyse objective : melodie
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La mélodie est mieux reproduite par les enfants normo
entendant. La justesse (c'est-a-dire le fait de chanter les
notes a leur bonne hauteur) est encore instable a I'age
de 4-5 ans méme chez les enfants entendants. Ceci
étaye le postulat de Sarfati (1997] selon qui la justesse
se mettrait en place jusqu’a I'age de 8 ans.
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On observe une homogénéité des scores pour les 2
chansons avec les enfants de GSM. Ce n’est pas le cas
pour les enfants de MSM : les performances mélodiques
sont meilleurs pour “Promenons nous” |l est intéres-
sant de remarquer que la chanson “Alouette” comprend
plus de variations meélodiques et surtout une amplitude
plus importante, ce qui la rend plus difficilement
accessible.

Exemples de partitions : schema intonatif
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Nous retenons de ces observations que les enfants
sourds peuvent reproduire des mouvements ascen-
dants et descendants en voix chantée. Si la reproduc-
tion d’'une mélodie est plus difficile pour les enfants
sourds que pour les enfants normo entendant, néan-
moins elle est mieux réalisée par les enfants sourds
implantés de notre population par rapport aux enfants
sourds séveres non implantés.

Quant au rythme, les enfants présentent dans l'en-
semble des scores proches des enfants entendants.

CONCLUSION

¢ L'implant cochléaire permet a des enfants sourds pro-
fonds de chanter en respectant la partition,

* Meilleur résultat pour les enfants sourds profonds
implantés a 18 mais par rapport aux enfants sourds
severes appareillés,

+ Beneéfice de la mémoire auditive dans le cas des sur-
dités acquises,

+ Beénéfice du dépistage précoce de la surdite,

* Le rythme est plus facilement reproduit que la mélo-
die, conformément a la littérature (Jong Ho Won et al,
2010;L.XU, 2009 ; NAKATA et al, 2006),

* Pas de timbre caractéristique de I'enfant sourd par
rapport aux enfants entendants dans notre étude,

¢ Intérét de la situation d’intégration et de I'environ-
nement musical.

DISCUSSION

Selon Vaillancourt (2005]), la musique a un effet béne-
figue sur le développement de I'enfant: elle stimule en
effet des zones cerebrales également impliquées dans
d’autres taches :mémaorisation, attention, apprentissage
du langage et coordination psychomatrice.

Certains réseaux neuronaux impliqués dans la musique
sont de plus impliqués dans le traitement du lan-
gage: ainsi, le rythme et les regles de 'harmaonie solli-
citeraient des zones de I'hémisphére gauche souvent
attribuées au traitement du langage, notamment la
syntaxe.

Plus le temps de privation sensorielle sera bref, plus les
répercussions sur le développement de la voix et du lan-
gage oral seront positives.

Un enfant sourd présentant une surdité acquise aura
des qualités prosodiques et une emission vocale
meilleure que le sourd dont le cerveau n’a jamais recu
d’informations sonores.

LIMITES ET INTERET

¢ Performances a un instant T,

+ Etude de quelques cas parce que la population est
restreinte actuellement (langage oral proche des pairs
entendants),

+ Plaisir des enfants de pouvoir chanter,

+ Intégration sociale,

* Enthousiasme des parents et des professionnels.

Un questionnaire a été distribué aux parents avec 10
guestions concernant I'utilisation de la voix chantée a
la maison. Il en ressort un bénéfice de I'apprentissage
des chansons dans la famille et une Intégration sociale
facilitée.
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Voix chantee et implant cochleaire

PERSPECTIVES

Les enfants de notre protocole ont de
par leur jeune age, au maximum trois
ans de recul. L'évolution du diagnos-
tic permettra d’étudier une population
plus importante.

Les réponses aux questionnaires
des parents montrent une grande
joie a vair leur enfant accéder au
monde musical, ce qui était inimagi-
nable pour eux au moment du dia-
gnostic. lls expliquent “oser” davan-
tage chanter et décrivent des
moments de complicité avec leur
enfant.

Le chant est un facteur d'intégration
de l'enfant sourd avec ses pairs
normo-entendants.

Si reconnaitre telle ou telle chanson
en audition devient facile et ludique
pour les enfants sourds, ils acquie-
rent aussi la possibilité de reproduire
la meélodie et le rythme d’une
chanson.

L'Intérét de la voix chantée dans la
rééducation orthophonique est mul-
tiple. Le chant a un aspect ludique, sti-
mulant, éducatif. C'est une source de
plaisir, pour I'enfant et son entourage.
Le champ auditif est plus large que
celui de la parole.

Une période plus breve de privation
sensorielle grace au diagnostic pre-
coce pourra donner de meilleurs
résultats pour la reproduction de la
mélodie. %

Etude de cas : Myriam de LA
FOREST-DIVONNE, Marte
Lorraine MICHON, Isabelle
PRANG, Service ORL du Pr N.
Garabédian, Hépital Universitaire
Necker, Paris

Annexes

Formant : endroits du spectre
acoustique ou apparait un renfor-
cement en harmoniques, les for-
mants des voyelles sont
légérement décalés vers ’aigu chez
I’enfant.

Fréquence (Hz):en acoustique,
nombre de vibrations par seconde
d’un son pur périodique détermi-
nant sa hauteur physique. A la
naissance, les premiers cris se
situent autour de 440 a 500 Hz.
Chez les enfants sourds, ce sont les
fréquences graves qui sont le
mieux pergues.

Hauteur tonale : “fréquence du son
fondamental laryngé en hertz ou par
la note correspondante, qui dépend de
la fréquence du mouvement vibra-
toire des cordes vocales”.

Intensité : Puissance du son, de la
VOIX.

Timbre: Le timbre concerne 1’en-
semble des caractéristiques parti-
culiéres propres a chaque voix. Le
timbre est donc la sensation audi-
tive du spectre sonore : il dépend de
la richesse harmonique du son. Le
timbre de la voix de I’enfant défi-
cient auditif est amputé des fré-
quences qui ne sont pas percues. la
voix semble étre le reflet de
Poreille. En I’absence de réhabili-
tation et d’éducation auditive, le
timbre de I’enfant déficient auditif
sera souvent altéré.

Rythme : distribution d’une durée
en une suite d’intervalles réguliers,
I’enfant est tres sensible aux varia-
tions rythmiques. Le rythme per-
met de segmenter le langage en
phrases et propositions cohérentes.

Réferences

¢ Apprentissage du chant a un
groupe d’enfants sourds (1. Prang,
D. Busquet, 1980), la chanson faci-
lite une perception plus différenciée
de tout ce qui est audible.

¢ Selon Riviére et Orreteguy
(2008), l'intensité et le rythme
seraient méme “les parametres les
mieux retransmis par 'implant”.
Deux parameétres auxquels les
enfants n’avaient pas accés jusque-
la et qui subissaient d’importantes
“distorsions d’ordre temporel lors de
la perception des stimuli auditifs”.

¢ Menin-Sicard A. et Seguelas-
Perez L, 1993), a testé la percep-
tion, chez les enfants implantés
cochléaires, de la gamme musicale
jouée au piano. Il en ressort que les
patients ont globalement une sen-
sation de hauteur de son crois-
sante. En revanche, certains ne
peuvent pas faire la différence
entre deux notes de la gamme.

¢ Une autre étude de L. XU et al en
2009 a également relevé chez les
enfants implantés une perception
musicale pauvre, notamment au
niveau de la hauteur. Les auteurs
relevent également des difficultés
dans I’intonation.

¢ Jong Ho Won et al (2010) ont,
quant a eux, révélé dans leurs tra-
vaux de bonnes performances de
rythme mais des performances de
mélodie et de timbre plus faibles
que chez les enfants normo-
entendants.

¢ Chris Rocca, orthophoniste a
Nottingham, a travaillé sur ce
sujet. Selon elle, la musique, en
permettant un développement du
langage, de la voix et de la proso-
die, est essentielle pour les enfants
entendants, sourds appareillés ou
implantés.

¢ Ce mémoire a recu en septembre
2012 le prix du Directoire, le prix
de I’Unadreo et le prix des maitres
de mémoire. Il est consultable a la
bibliothéque de la faculté de méde-
cine Pitié Salpétriére a Paris. o
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INTERNATIONAL

Des nouvelles d’Ortho Bénin France

Une psychomotricienne, Martine Miranbeau et deux orthophonistes Marie Bazille et

Brigitte Aubonnet-Cabroli¢ sont parties en mission du 26 novembre au 02 décembre 2012

a Cotonou (Bénin). B. Cabroli¢ nous présente ici un compte-rendu de la mission. de

I’évolution de la situation sur place et des perspectives a court et moyen terme.

L'ORTHOPHONIE EST EN MARCHE AU
BENIN

En effet, sept nouveaux orthophonistes béninois doivent
étre diplémés en juillet 2013 apres trois ans d’études
a 'lENAM de Lomeé au Togo. Actuellement, trois ortho-
phonistes exercent a Cotonou.

Lors des troisiemes Etats Généraux de la Surdité qui
ont eu lieu en 2011 a Ouagadougou au Burkina Faso,
il'y a eu la création d’'une association des orthophonistes
de I'’Afrique de I'ouest et du centre. Edith Ochoumare,
orthophoniste de Cotonou, représente le Bénin. Une
association des orthophonistes du Bénin est aussi en
cours de création. Son but est de sensibiliser les mede-
cins a l'orthophonie et aux pathologies que les ortho-
phonistes prennent en charge. Une rencontre a eu lieu
pendant la mission regroupant les orthophonistes de
Cotonou et divers partenaires.

Lors de la mission, des rencontres ont eu lieu avec diffé-
rents partenaires dont Marie-Claude Olory et Ajuah Gor-
rendiaye de I'’Association APEFE qui poursuit le travail
de France Volontaires pour la reconnaissance de pro-
fessions paramédicales : kinésithérapie, orthoprothésie,
psychologie, orthophonie...

La question des statuts et de la reconnaissance de I'or-
thophaonie dans la fonction publique reste un objectif de
toutes les démarches.

Quatre étudiants, boursiers pendant leurs études, doi-
vent s’installer dans différentes regions du Bénin. L'ob-
jectif est qu'ils ne s'installent pas tous a Cotonou et pas
tous dans le privé car pour créer un statut il faut une
pratigue en institution.

L’APEFE a un budget pour les aider a s'installer et Ortho
Bénin France participera aussi a l'installation de ces nou-
veaux orthophonistes par I'apport de matériel. Une mis-
sion d’'OBF est prévue en octobre 201 3. L'orthophonie
est bien en marche au Bénin! Les nouveaux ortho-
phonistes seront pionniers dans ce projet.

INTERVENTIONS DANS LES ECOLES ET
LES CENTRES POUR ENFANTS SOURDS
AVEC REMISE DE MATERIEL
PEDAGOGIQUE

Ecole Les Hibiscus

Marie Bazille est intervenue dans I'école primaire des
Hibiscus a Cotonou qui integre plusieurs enfants han-
dicapés dont des enfants sourds. Marie a pu échanger
avec Emile Gbessinon qui est responsable de la scola-
rité des enfants “intégrés” et lui a remis du matériel
orthophonique.

Interventions dans des écoles pour enfants
sourds de Cotonou

Martine Mirambeau a pratiqué des séances de psy-
chomotricité. Le travail a porté sur les différentes par-
ties du corps, l'association-dissociation de mouve-
ments, les déplacements dans I'espace, I'orientation
dans I'espace et dans le temps, le rythme, I'équilibre,
le mime, I'imagination, l'initiative, seul ou a 2 et en
groupe...

Tous, enfants et adultes, ont exprimé leur joie de faire
de la psychomaotricité, discipline qu'’ils découvraient. Le
langage oral et le francais signé accompagnaient les
mouvements.

Brigitte Aubonnet-Cabralié a travaillé sur le lien entre
les structures grammaticales et logico-mathéma-
tigues puisgue c’était une demande des enseignants du
CERES (Cercle d’Etudes et de Recherche pour I'épa-
nouissement des sourds) qui s’est aussi réuni pour faire
le point apres les EGS de Ouagadougou en 201 1. Elle
a preésente les différentes structures logico-mathe-
matiques: les classifications, I'inclusion, la sériation, la
conservation du nombre, la numeération, le sens des opé-
rations, I'espace, le temps et I'importance joué par tous
ces domaines dans I'apprehension de la grammaire.
Apprendre aux enfants un systeme de pensée plutot
gu’une accumulation de connaissances est essentiel.
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Ortho Benin France

Cing jeunes sourds appareillés, en demande d’orali-
sation, ont participé a une séance de lecture labiale et
de travail de I'audition gu'’ils avaient réclameée. lls sont
tres informés des possibilités qui existent et tres
demandeurs.

Peu de jeunes sont appareillés car pour l'instant se pose
le probleme du manque de suivi audioprothétique et du
suivi orthophonique qui est tres attendu aussi par les
enseignants. Ceux-ci sont tres motivés et s'impliquent
dans la pédagogie qu'ils adaptent aux enfants sourds.
Les résultats des jeunes aux examens, qui sont ceux
des jeunes entendants sans aucune adaptation,
s'ameéliorent nettement depuis quelques années.

Un bon nombre d’enfants ont été appareillés grace au
Rotary International et le projet est d’'en appareiller une
centaine sur environ trois ans. Des audiogrammes ont
été réalisés dans chaque structure mais le probleme
du suivi se pose. Le rdle des orthophonistes sera pri-
mordial.

Les parents se
mobilisent
aussi beaucoup
puisque dans
I'Ecole Beéni-
noise des
Sourds (EBS),
un pere d’éleve
Dimitri Fado-
nougbo a
obtenu I'ouver-
ture d’'une
Jeunes appareillés a I’Ecole Béninoise des classe de Geme
Sourds (EBS) a I'EBS et a
relance le pro-
jet de création d'une section secondaire et profes-
sionnelle. Une réunion de I'’APE [Association des Parents
d’Eleves) a regroupé une quarantaine de parents a qui
Brigitte a parlé du réle essentiel qu'ils jouent dans I'é-
volution de leurs enfants. Dimitri a présenté son expé-
rience de séances de danse qu'il organise chaque
semaine avec ses enfants dont sa fille sourde qui les
lui réclame méme quand ses freres et sceurs sont
absents. Beaucoup de questions de parents concer-
naient I'orientation professionnelle.

Séance de lecture labiale et d’audition avec des

L’Etat béninois ne s'implique pas suffisamment dans la
prise en charge des enfants handicapés mais les
parents, les professionnels et les différentes associa-
tions continuent a se mobiliser.

Une rencontre a eu lieu a I'Institut Francais de Cotonou
dans latelier “Philosophes en herbe” animé par
Madame Yessoufou, professeur de philosophie a Coto-
nou. Le theme de la rencontre était la surdité. Une tren-

taine de
jeunes de sept
& quatorze
ans assis-
taient a la
seance et ne
connaissaient
pas la surdité.
Un adulte
sourd est
venu parler de
son expe-
rience et Mar-
cellin Dahoundii, le président du CERES, a donné un petit
cours de francais signé. Brigitte Aubonnet a présenté
son roman “Lire sur vos levres” dont le theme est le par-
cours d’'une adolescente sourde. Avec Madame Yes-
soufou, ils ont échangé avec les jeunes sur le handicap,
la communication, la surdité, le réle du langage, puis les
enfants ont écrit des textes ou dessiné sur ce que ce
theme évoquait pour eux.

FEcole d’enfants sourds de Sénade

Les échanges sont toujours tres riches au Bénin et mal-
gre les difficultés rencontrées les parents, les équipes,
les professionnels, les associations se mobilisent pour
la reconnaissance et 'amélioration de la prise en charge
des personnes handicapées. Depuis les premiers Etats
Géneraux de la Surdité en 2003 beaucoup de choses
ont bouge.

Ortho Bénin France continue a intervenir avec des mis-
sions annuelles qui permettent de poursuivre le travalil,
d’apporter du mateériel, de rencontrer les difféerents par-
tenaires. Ortho Bénin France soutient aussi le fonc-
tionnement des équipes en parrainant des enfants,
finance quelques projets comme une colonie de
vacances pour des enfants handicapés mentaux, a co-
financé les études de 'une des étudiantes béninoises
a I'Ecole d’'orthophonie de Lomé...

Aidez-nous & poursuivre nos actions! «*

Marie BAZILLE et Brigitte AUBONNET-
CABROLIE, Membres du comité directeur d’OBF

OBF (Ortho Bénin France)

chez Francoise Garnter

Rond- Point des écoles Avenue Maurel Agricol
13120 Gardanne

Courriel : ortho.benin.france@gmail.com
Site : http://sites.google.com/site/orthobeninfrance
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Focus sur la Compagnie les Toupies

INTERVIEW DE LA COMEDIENNE SABINE D’HALLUIN PAR BRIGITTE AUBONNET-

CABROLIE

Votre compagnie Les Toupies propose des
spectacles a destination de personnes valides et en
situation de handicap. Pour quelles raisons votre
Compagnie s’est-elle engagée dans cette
démarche?

(’est une longue histoire ou se mélent des motivations
personnelles et artistiques. Ayant un frére en situation
de handicap mental, j’ai souffert, enfant, d’avoir été
séparée de lui et de n’avoir pas partagé plus de jeux
avec lui. Plus tard j’ai mené des ateliers avec des
enfants “ordinaires” et, en paralléle, j’ai travaillé sept
ans, pour Les ateliers extraordinaires une association de
parents qui proposaient des ateliers artistiques aux
enfants de 'IME Les Glycines a St Germain en Laye.
Peu a peu, ces espaces séparés, coupés, ces cloisonne-
ments me sont apparus insupportables:les enfants
ordinaires d’un c6té, les enfants handicapés, chacun
selon son handicap, d’un autre... et les vieux, les riches,
les pauvres... Lorsque j’ai proposé aux artistes de la
Compagnie de prolonger I'aventure avec des espaces
ouverts a tous avec diverses disciplines, ils ont répondu
présent, comme une évidence. Le projet Chrysalide est
né.

Quels types de spectacles présentez-vous?

11y a une série de spectacles de contes que je joue avec
Didier Moreira, musicien comédien. Ces formes légéres
sont adaptables a des lieux trés divers : écoles, biblio-
théques, jardins ou salles de spectacles. 1.2,3... coucou!
destinées aux tout petits se joue dans les créches par
exemple. Tandis que Nos ceeurs dans la balance
s’adresse aux adultes.

I1y a aussi les spectacles joués par la troupe Les Mines
de Rien. Cette troupe rassemble des comédiens valides
et en situation de handicap depuis septembre 2008. Elle
est issue du projet Chrysalide. Trois spectacles, créa-
tions collectives, ont été montés a ce jour: Au Fil du
Mur, Reéves de comptoir et Passages. La troupe a un tel
succeés que nous avons ouvert un deuxiéme groupe de
création: Les T'étes de I’Art, dirigé par Nicolas Mege.
Leur spectacle de forme légére Les trots coups se joue en
premiére partie des Mines de Rien.

Vous avez monté un spectacle de contes africains
en frangais oral et en langue des signes. Comment
est né ce projet?

Angali galitra, contes d’ Afrique noire, dans sa version
bilingue est né en novembre 2004. Ce spectacle existe
dans une version “classique” depuis 1995 ! Il se trouve

que ma sceur Romaine vivait a Paris al’époque et que,
interface de communication, elle avait beaucoup de
contacts avec les personnes sourdes. Notre désir de
rassembler dans une méme salle un public “mixte”
nous a amenés a créer une forme ou chacun, entendant
ou sourd, puisse “trouver son compte”. Plus tard, nous
avons eu beaucoup de demandes, mais Romaine ayant
déménagé je me suis tournée vers une comédienne
sourde, ce qui a évidemment plus de sens.

Pourquoi des contes africains?

C’est aussi une longue histoire !... J’ai toujours été tres
touchée par les contes. Ils ont nourri mon imaginaire,
m’aident a grandir, a chercher, a me tourner vers les
autres. Si, en Occident, 1’écriture a, d’une certaine
manieére, figé la tradition orale des contes, en Afrique,
les contes sont présents a tous les niveaux de la trans-
mission. Ils s’adressent aux adultes autant qu’aux
enfants et revétent des formes trés diverses.

Je suis née a Madagascar et tout naturellement, je me
suis tournée vers les traditions africaines, comme le
saumon retourne a la source. Mais je me suis arrétée
souvent en chemin, en Afrique de I’Ouest, grace a
Hamadou Ampaté Ba entre autres.

Les avez-vous adaptés?

Oui et non. Quand un conte me touche ou m’interroge,
je passe tout un temps a le “digérer”, je me le raconte
toute seule, je I'incorpore passant par toutes les phases
et tous les personnages. Puis peu a peu il ressort : je le
raconte autour de moi, je I’enrichis des images qui me
sont venues, des dialogues... Il se “déploie” et quelques
lignes dans un livre peuvent durer une demi-heure!
Quand nous passons au plateau, je travaille avec Didier
Moreira qui apporte son regard, ’Tambiance musicale et
les chants. Je respecte toujours la structure d’origine
méme si les mots et les images peuvent changer.

Ecrivez-vous vous-méme certains textes?

Dans ce spectacle, modulable selon les publics, iln’y a
que des contes traditionnels. Aprés la phase “d’incor-
poration” et d’improvisation, certains mots ou expres-
sions s’imposent et le texte s’écrit ainsi. Mais je me
garde toujours la possibilité de le changer au contact du
public. Nous sommes dans du spectacle vivant.

Par contre j’ai écrit d’autres contes comme Pas de Noél
cette année ? qui est devenu un de nos spectacles
favoris.
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Comment s’est coordonné le travail entre vous et
Christelle Papin qui est une personne sourde qui
pratique la LSF?

J’ai transmis a Christelle les textes des contes mais sur-
tout, j’ai passé beaucoup de temps a lui raconter en
direct les histoires. Comme ma maniére de raconter est
trés expressive et gestuelle, elle a rapidement pris le
relais. Elle a élaboré seule la partie LSF et nous avons
travaillé a théatraliser son expression : engager tout le
corps, danser la langue, investir émotionnellement les
histoires. Celles-ci induisent elles mémes des formes
spécifiques : par exemple, tel conte est plus intime, plus
dense, nous cherchons a centrer ’attention alors nous
serons dans une économie du corps avec des gestes trés
dessinés. Tel conte donne dans le grotesque, le corps va
suivre et nous jouerons tous les trois, Didier entrant
dans la danse.

Connaissez-vous la langue des signes ? Comment
communiquez-vous ensemble?

Non, je ne connais pas la Langue des Signes méme si,
a force, je “pige” certains signes. Christelle lit trés bien
sur les lévres et elle ora-
lise aussi, les personnes
de sa famille sont enten-
dantes et elle a toujours
baigné dans un milieu
mixte. Cela aide énormé-
ment. Quand ca
“bloque” trop, nous uti-
lisons I’écrit. Parfois,
nous devons nous y
reprendre a plusieurs fois
pour nous comprendre.
Ce type de communica-
tion a des limites bien siir. Le jour ot nous sommes allés
a la radio Vivre FM et qu’une traductrice était pré-
sente, nous avons pu échanger de maniére plus précise.

Quelles différences et quelles proximités
percevez-vous entre les deux langues?

Je ne suis pas spécialiste de la LSF et je ne voudrais pas
dire de bétises... Mais ce que je pressens est que la LSF
est trés proche d’une langue a tradition orale
(d’ailleurs, elle ne s’écrit pas), elle est imagée, synthé-
tique, presque “idéographique” comme le chinois.
D’un seul “geste” de tout le corps, toute une phrase est
exprimée dans ses nuances tandis qu’il faut beaucoup
de mots pour dire la méme chose... Il me semble aussi
que les émotions sont plus présentes.

Dans le travail avec Christelle, nous avons fait un tra-
vail de transposition, d’équivalences entre les mouve-
ments et les nuances de ma voix et ceux de son corps.
Parfois nous avangons “en paralléle” chacune menant
le récit de manieére indépendante et nous nous retrou-
vons a des moments convenus. Parfois, c’est Christelle
qui méne le récit et je la suis. Pour d’autres contes enfin,
c’est elle qui se “cale” sur moi. En clair, cela nous

demande beaucoup d’écoute et de confiance mutuelle.
L’effort soutenu pour nous comprendre dans nos
langues différentes crée un espace d’attention élargie
entre nous.

Vous avez présenté ce spectacle de nombreuses
Jois. A-t-il évolué au fil du temps?

Le spectacle en lui-méme n’a pas tellement évolué car
il “fonctionne” bien depuis le début. Par contre ce qui
change c’est le rapport au public. A chaque fois c’est
différent.

Vous engagez le dialogue apres le spectacle.
Quelles sont les différentes réactions que vous
avez eues?

11y a toujours des jeunes enfants qui ne comprennent
pas pourquoi Christelle ne “parle pas”. Alors nous leur
expliquons ce qu’est la langue des Signes. Cela montre
que les enfants sont peu ou pas en contact avec des per-
sonnes qui signent.

Sinon, le public entendant est toujours trés enthou-
siaste et fasciné de décou-
vrir la LSF de cette
manieére. Ils ont 'impres-
sion de la comprendre
grace ala voix et ils cher-
chent a repérer des signes.
Ce qui nous fait plaisir est
de voir que sourds ou
entendants apprécient le
spectacle en tant que tel
et les interactions entre
nous.

Vous avez travaillé avec des personnes présentant
différents types de handicaps. Comment
reagissent ces différents publics?

En tant que public, ils adorent! Dans les ateliers que
nous menons (nous sommes une dizaine d’intervenants
artistiques dans la Compagnie Les Touptes) nous
accueillons beaucoup de personnes avec handicap men-
tal et/ou sensoriel. Tous ont une grande soif de prendre
la parole, d’étre reconnu sur scéne... Cela demande a
chacun beaucoup d’exigence, de travail et de persévé-
rance mais la légéreté et ’lhumour sont au rendez-vous.
(’est toujours un plaisir de se retrouver !

Quels sont vos projets?
Continuer a jouer ce spectacle et le diffuser largement.
Toutes les opportunités sont bonnes !

Nous jouons aussi en ce moment Passages des Mines de
Rien et organisons des rencontres avec des collégiens,

des jeunes d’institutions. L’aventure continue ! %*

Site : www.compagnielestoupies.org
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